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Introduction. Le don d’organes chez la clientèle pédiatrique demeure un domaine peu 
étudié. Malgré que la population pédiatrique représente moins de 10 % de l’ensemble des 
donneurs au Québec, il demeure que des donneurs potentiels ne sont pas identifiés et le 
taux de refus des familles demeure élevé. Les infirmières
1
 sont les seules professionnelles 
constamment au chevet des patients et, selon leurs dires, elles manquent de connaissances 
sur ce sujet. La formation des infirmières pourrait amener une meilleure connaissance du 
processus de don d’organes et un meilleur accompagnement des familles dans ce contexte. 
Par ailleurs, les formations sont peu nombreuses, coûteuses et ne sont pas basées sur une 
évaluation des besoins de formation identifiés par les infirmières elles-mêmes. Objectifs. 
Cette recherche avait pour but de développer et d’évaluer une activité de formation 
continue concernant le don d’organes pédiatrique et destinée aux infirmières de ce domaine 
de soins. Les objectifs étaient : 1) de décrire les composantes essentielles d’une formation 
continue concernant le processus de don d’organes, 2) valider ces composantes essentielles 
auprès des détenteurs d’enjeux, 3) construire une activité de formation basée sur ces 
composantes, 4) d’évaluer les connaissances et les intérêts avant et après l’activité de 
formation continue, et 5) d’évaluer la satisfaction des participants après la formation. 
Méthodologie. Le modèle de Michaud, Dionne et Beaulieu (2007) a servi de cadre 
conceptuel de la compétence dans cette étude et s’inspire du devis qualitatif évaluatif de 4e 
génération de Guba et Lincoln (1989). D’abord, pour l’évaluation des besoins, des données 
quantitatives issues d’un questionnaire préliminaire en ligne, suivi d’un forum de 
discussion virtuel, furent utilisés. Une activité de formation continue modulaire en ligne fut 
créée, combinée à un pré-test et post-test. À ce dernier était greffé un questionnaire de 
satisfaction des participants.  Résultats. Au départ, 51 participants contribuèrent à 
l’établissement des besoins de formation. Pour la formation, 13 infirmières l’ont suivie et 
ont montré une amélioration de leurs connaissances, notamment au niveau du soutien aux 
familles et sur le concept de mort cérébrale. Le sentiment augmenté d’auto-efficacité, 
associé aux ressources internes furent partagés par les participants lors du questionnaire de 
satisfaction. 
Mots clés. formation continue – soins infirmiers – don d’organes pédiatrique – évaluation 
des besoins en formation continue – urgence – soins intensifs - soins critiques.
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Le don d’organes change des vies. Une facette peu connue est celle du don d’organes 
de patients pédiatriques décédés. Au Québec, entre 2009 et 2013, sur 72 donneurs 
potentiels identifiés dans les deux hôpitaux à vocation pédiatrique de Montréal, 20 
donneurs ont effectivement donné au moins un organe, soit 28 % de conversion. De plus, 
huit donneurs potentiels n’ont pu être identifiés (Transplant-Québec, 2014). D’après 
plusieurs auteurs, l’identification des donneurs potentiels ainsi que le consentement sont 
des étapes cruciales (Rudge, Matesanz, Delmonico, & Chapman, 2012; Dominguez-Gil et 
al., 2011). Un autre maillon clé est le soutien offert aux familles puisqu’une relation de 
confiance et satisfaisante entre l’équipe soignante et la famille contribue à un taux plus 
élevé de consentement au don par les familles (Berger, 2011; Rodrigue, Cornell, & 
Howard, 2006). Au Québec, nous n’avons recensé qu’un seul programme de formation 
continue en don d’organes pédiatrique. Il s’agit d’un programme de formation théorique ad 
hoc de trois heures, à l’urgence et aux soins intensifs, dans un centre à vocation pédiatrique 
de Montréal. Par contre, cette formation n’a pas été basée sur les besoins de formation des 
professionnels. Cette étude avait donc pour but de concevoir et évaluer une activité de 
formation continue basée sur les besoins exprimés des infirmières œuvrant en soins 
critiques pédiatriques. 
Le premier chapitre expose la problématique et les objectifs de l’étude. Ensuite, la 
recension des écrits présente les besoins des familles dans ce contexte ainsi que le rôle des 
soins infirmiers au cours du processus de don d’organes. Nous explorerons aussi l’attitude 
et les connaissances des infirmières en ce domaine, combinées aux facteurs d’implication 
de celles-ci auprès des familles et dans le processus de don. 
Le troisième chapitre démontrera la méthodologie inspirée du devis de Guba et 
Lincoln (1989) associé au modèle de la compétence de Michaud et al. (2007), ceci afin de 




Le quatrième chapitre présente les résultats de cette évaluation des besoins de 
formation, de l’acquisition des connaissances des participants à travers celle-ci et la 
satisfaction reliée au processus de recherche et de formation. Le dernier chapitre permettra 
de discuter des résultats à la lumière des connaissances actuelles, et se terminera par la 







CHAPITRE UN - LA PROBLÉMATIQUE 
1.1  La situation du don d’organes en général 
Nous sommes cinq à six fois plus susceptibles d’avoir besoin d’un organe au cours de 
notre vie que de devenir un donneur (Shemie, Hornby, Chandler, Nickerson, & Burkell, 
2011). Selon la Commission de l’éthique de la science et de la technologie (2004), il existe 
un manque important, au niveau mondial, d’organes pour fin de transplantation. Une valeur 
largement utilisée pour évaluer la performance d’un pays en termes de don d’organes 
consiste à regarder le nombre de donneurs par million d’habitants (DPMH). Le Québec fait 
bonne figure lorsqu’on le compare à la moyenne canadienne (18,8 DPMH versus 15,4 
DPMH). Cependant, d’autres pays font largement mieux en cette matière. Par exemple, la 
France (25,3 DPMH), les États-Unis (26,7 DPMH), et c’est davantage l’Espagne (35,7 
DPMH) qui domine dans ce domaine depuis plus de 20 ans. L’Espagne est le seul pays où 
le DPMH est croissant depuis près d’une décennie et dépasse celui de tous les pays depuis 
la même période (Matesanz et al., 2009). Depuis plusieurs années, le nombre de personnes 
en attente d’une greffe ne cesse d’augmenter alors que le nombre de donneurs demeure 
stable (Transplant-Québec, 2016). Le temps d’attente le plus court était de 239 jours (foie) 
en 2014, et le plus long de 775 jours (rein).  
1.2  Le don d’organes pédiatrique 
Une facette peu connue et peu étudiée du don d’organes est celle du don d’organes de 
patients pédiatriques décédés. Au Québec, cette catégorie de donneurs se maintient autour 
de 6,5 % de l’ensemble des donneurs (Transplant-Québec, 2015) comparativement à 3 % 
pour l’Espagne et 6 % aux États-Unis (Martin et al., 2015). Entre 2009 et 2013, sur 72 
donneurs potentiels identifiés dans les deux hôpitaux à vocation pédiatrique de Montréal, 
20 donneurs ont effectivement donné au moins un organe, 20 familles ont refusé le don, et 
26 autres n’ont pu donner pour des raisons médicales (Transplant-Québec, 2013). Malgré le 
faible nombre de donneurs en pédiatrie, huit donneurs potentiels ont été identifiés a 




Une recension des écrits des facteurs clés en don d’organes pédiatrique (Siebelink, 
Albers, Roodbol, & Van de Wie, 2011) a relevé que les informations concernant le don 
d’organe en pédiatrie sont peu nombreuses, disparates, souvent imbriquées dans des 
recherches incluant les adultes et font souvent état d’opinions contradictoires d’experts. De 
plus, l’identification des donneurs enfants potentiels, même s’ils sont relativement peu 
nombreux, demeure une lacune importante. Aussi, cette étude mentionne que les 
infirmières sont souvent sous-représentées dans les études en pédiatrie et que leur rôle n’est 
pas clairement défini.  
1.3  Le processus de don et ses maillons clés 
Au niveau québécois, Transplant-Québec a créé des algorithmes d’aide au suivi des 
patients en montrant, étape par étape, la marche à suivre lorsque le personnel est en 
présence d’un donneur d’organes potentiel. Ces aides s’appellent des procédures types 
(Association des conseils des médecins, dentistes et pharmaciens du Québec, Association 
québécoise d’établissements de santé et de services sociaux, Héma-Québec, Transplant-
Québec, 2012). Pour arriver à un taux de transplantations plus élevé, il faut considérer les 
différentes phases de ce qui est appelé la chaîne de don (Figure 1), ce que font de manière 
plus exhaustive es procédures types de Transplant-Québec. Notons que les termes de la 
Figure 1 feront l’objet d’une plus ample explication dans la section Clarification des 
termes. La première phase comprend l’identification et la référence du donneur potentiel. 
Les critères cliniques, afin d’être considéré comme donneur potentiel, sont : 1) patient 
ayant un pronostic cérébral sombre, 2) un niveau de conscience sous 5/15 selon l’échelle de 
coma de Glasgow (Teasdale & Jennett, 1974) et 3) être intubé sous ventilation mécanique. 
Ces critères larges regroupent beaucoup de candidats potentiels. Ceci concorde avec les 
lignes directrices espagnoles qui privilégient des critères larges, clairs ainsi que des 
algorithmes d’aide à la décision pour le personnel, et ce, sans égard à l’âge, à la condition 
ou aux antécédents du patient (National Transplant Organization, 2011). Nous comparons 
ici avec l’Espagne, puisqu’il s’agit du seul pays industrialisé à avoir maintenu plus de 30 
DPMH depuis près de 20 ans (National Transplant Organization, 2011). Au Québec, le taux 
d’identification variait entre 66 % et 88 % de 2000 à 2008 (Collège des médecins du 




potentiels n’avaient pas été identifiés (De la Rosa et al., 2012). La deuxième phase 
commence lorsqu’on constate et explique le décès neurologique à la famille et se termine 
par le consentement au don. Celui-ci se situait entre 56 % et 76 % pour la même période 
(Collège des médecins du Québec, 2012) comparativement à 87 % entre 1999 et 2010 pour 
l’Espagne (De la Rosa et al., 2012). Finalement, pour la troisième étape, la conversion en 
don et le suivi de la famille, le taux de conversion se situait, au Québec, entre 34 % et 47 % 
(Collège des médecins du Québec, 2012) comparativement à environ 55 % pour l’Espagne 
(De la Rosa et al., 2012).  
 
Figure 1. La chaîne du don d’organes. 
Les causes de cet écart entre le Canada, et plus particulièrement entre le Québec et 
l’Espagne, sont multiples, complexes et souvent concomitantes. D’après plusieurs auteurs, 
l’identification des donneurs potentiels ainsi que le consentement sont des étapes cruciales 
(Rudge et al., 2012; Dominguez-Gil et al., 2011). Ainsi, une nouvelle formulation d’un 
article de loi sur les responsabilités des directeurs des services professionnels des centres 




d’organes et de tissus à Transplant-Québec et à Héma-Québec, afin qu’ils puissent vérifier 
l’inscription du patient aux deux registres de consentement en vigueur au Québec. (p.11)2» 
Les professionnels de la santé, plus précisément les infirmières, sont en première ligne afin 
d’effectuer cette première étape de ce long et complexe processus (Commission de 
l’éthique de la science et de la technologie, 2004). Par contre, pour pouvoir identifier un 
donneur potentiel, encore faut-il en connaître les critères. Le critère de base pour être 
considéré comme donneur potentiel est le diagnostic de décès neurologique (DDN). Dans 
une étude espagnole de 2008, 34 % des infirmières ne comprenaient pas le concept de mort 
cérébrale dans une mesure suffisante pour l’expliquer aux proches du patient (Zambudio, 
Martínez-Alarcón, Parrilla, & Ramírez, 2009). Conséquemment, les infirmières trouvaient 
difficile d’expliquer ce concept aux proches (Meyer, Bjørk, & Eide, 2012; Flodén, Berg, & 
Forsberg, 2011; Harrison & Botkin, 1999; Youngner, Landefeld, Coulton, Juknialis & 
Leary, 1989). De plus, leur manque d’information et d’entraînement concernant le 
processus de don d’organes était des barrières à des soins optimaux pour le patient (Meyer 
et al., 2012; Flodén et al., 2011). Ces mêmes auteurs considèrent que la compréhension 
pour les proches du concept de décès neurologique, leur perception de la qualité des soins 
qu’a reçu le patient, ainsi que l’expertise de la personne faisant la demande de don, sont des 
facteurs influençant les proches dans leur décision de donner les organes de patients 
adultes.  
On constate qu’il reste non seulement du travail à faire concernant l’identification des 
donneurs potentiels, mais également pour le soutien offert aux familles durant cette 
période. Celui-ci est un autre maillon clé, puisqu’une relation de confiance et satisfaisante 
entre l’équipe soignante et la famille contribue à un taux plus élevé de consentement au don 
par les familles (Berger, 2011; Rodrigue et al., 2006). Il faut miser sur cette relation et 
s’assurer que l’information prodiguée à la famille soit congruente entre tous les membres 
de l’équipe professionnelle. Ce sentiment de soins de qualité est considéré comme un 
facteur de premier ordre influençant la famille dans sa décision concernant le don d’organes 
                                                          
2
 Association des conseils des médecins, dentistes et pharmaciens du Québec, Association québécoise 
d’établissements de santé et de services sociaux, Héma-Québec, Transplant Québec, (2012). Procédure type 





(Simpkin, Robertson, Barber, & Young, 2009; Siminoff, Gordon, Hewlett, & Arnold, 2001; 
DeJong et al., 1998; Rodrigue et al., 2006). Pour savoir agir, les infirmières doivent 
connaitre le quoi et le comment répondre aux familles et également où trouver 
l’information au besoin. Par ailleurs, il semble que les infirmières soient peu sensibilisées à 
la problématique du don d’organes et peu entraînées dans l’accompagnement des familles 
dans ce contexte particulier (Berger, 2011). Ce manque dans la relation peut mener à un 
refus de la famille si l’approche et le soutien ne sont pas faits de façon adéquate (Sque, 
Long, & Payne, 2005). On estime qu’un donneur peut permettre à huit personnes d’obtenir 
un organe dont ils ont besoin (Association des conseils des médecins, dentistes et 
pharmaciens du Québec, Association québécoise d’établissements de santé et de services 
sociaux, Héma-Québec, Transplant-Québec, 2012). Tous les efforts doivent donc être mis 
en œuvre pour améliorer l’expérience de soin des familles et du patient durant cette 
première phase cruciale qu’est le consentement.  
1.4  La formation des infirmières 
La recension des écrits de Siebelink et al. (2011) démontre l’importance pour les 
professionnels de la santé d’être sensibilisés à la problématique du don d’organes pour 
améliorer la chaîne don-greffe en pédiatrie. Les recommandations des lignes directrices 
espagnoles (National Transplant Organization, 2011) parlent de la formation concernant le 
don d’organes comme un processus. Les thèmes abordés selon ces lignes directrices sont : 
la communication avec la famille et leur soutien, le respect des rôles et de l’expertise de 
chaque membre de l’équipe dans ce contexte, l’identification du donneur potentiel à l’aide 
de critères cliniques (ex. : Glasgow sous 5/15) tant à l’intérieur qu’à l’extérieur des soins 
intensifs. Des lignes directrices décrivant la formation relative au don d’organes ne sont pas 
présentes au Canada ni au Québec à ce jour. Nous pourrions penser que la formation 
continue pour les infirmières en don d’organes pourrait venir pallier ce problème, puisque 
nous n’avons recensé aucun programme de formation initiale au collégial, ayant des cours 
spécifiques ou des crédits associés au don d’organes.  
Au Québec, nous n’avons recensé qu’un seul programme de formation continue en 
don d’organes pédiatrique. Il s’agit d’un programme de formation théorique ad hoc de trois 




dans un centre à vocation pédiatrique de Montréal. Ce programme, mis en place en 2011, a 
déjà démontré une certaine efficacité puisqu’en une année seulement, ils ont réussi à 
identifier tous les donneurs potentiels ante-mortem comparativement aux trois années 
précédentes où aucun donneur n’avait été identifié par année (statistiques internes, 
Transplant-Québec, 2013). Aussi, cette formation n’a pas été basée sur les besoins de 
formation perçus autant par les professionnels que les familles, et le taux de refus des 
familles n’a pas diminué au cours de cette période. Devant ce constat, Transplant-Québec a 
approché notre équipe de recherche afin de développer un programme de formation en 
pédiatrie. En effet, la recension des écrits effectuée dans le cadre de cette étude nous amène 
à penser que la formation des infirmières fait partie intégrante d’une chaîne don-greffe 
efficace. Elles pourraient permettre d’identifier rapidement les donneurs potentiels, 
d’effectuer la coordination des équipes de soins, de bien relayer la bonne information à la 
famille, d’augmenter leur compréhension de la situation et de consentir au don. Ainsi les 
facteurs clés identifiés dans la littérature : connaissance de la chaine de don, informations 
transmises et soutien des familles, pourraient amener des thèmes à traiter lors d’une activité 
de formation continue (Meyer et al., 2012). Par ailleurs, des initiatives locales existent, tel 
le cours en traumatologie de l’Université de Sherbrooke, qui tient un cours de trois heures 
sur ce sujet pour les infirmières poursuivant leurs études au baccalauréat. 
Les standards de pratique entourant la profession infirmière supportent l’amélioration 
des connaissances pour l’amélioration de la qualité des soins. L’Association canadienne des 
infirmières et infirmiers en soins intensifs (ACIISI) mentionne dans ses standards de 
pratique (Canadian association of critical care nurses, 2009), que le professionnel « doit 
assurer un équilibre entre le besoin d’un environnement hautement technologique et celui 
de la sécurité, de la vie privée, de la dignité et du confort des patients. (p.7) » Combinée à 
une curiosité intellectuelle, la formation continue permet de peaufiner les compétences du 
professionnel. Concernant le don d’organes, l’ACIISI dicte, à sa norme 5.3, que l’infirmière 
œuvrant en soins critiques doit être en mesure d’identifier tout donneur d’organes potentiel. 
1.5  Clarification des termes 
Avant de débuter la portion recension, il importe de clarifier certains termes. Tout 




don cadavérique et le don vivant. Ce dernier a lieu lorsqu’une personne vivante consent à 
donner un organe à un tiers en tout ou en partie. Dans ce cas de figure, on peut donner un 
rein ou un lobe hépatique. Concernant le don cadavérique, il se divise en deux sous-types : 
le don d’une personne décédée par un DDN ou par décès circulatoire (DDC). Pour le DDN, 
huit organes ont un potentiel de transplantation : le cœur, les poumons (2), les reins (2), le 
foie, le pancréas et les intestins. Pour le DDC : le foie, les reins (2) et les poumons (2) 
peuvent être considérés. Le DDC n’a pas encore eu lieu en pédiatrie, bien que des 
protocoles existent. Pour cette étude, le DDN a été traité en priorité vu sa prépondérance 
dans le contexte pédiatrique. Un autre thème d’importance est la notion de découplage. Ce 
moment se situe entre l’annonce du DDN et du pronostic sombre à la famille et l’offre de 
l’opportunité du don. Sur la Figure 1, nous l’avons inséré entre la compréhension de la 
famille du DDN et l’offre du don afin de bien montrer l’importance de s’assurer d’une 
bonne compréhension de ce concept avant d’offrir le don. Le découplage est mentionné 
comme pratique exemplaire dans la procédure type de Transplant-Québec (Association des 
conseils des médecins, dentistes et pharmaciens du Québec, Association québécoise 
d’établissements de santé et de services sociaux, Héma-Québec, Transplant Québec, 2012), 
mais également dans les lignes directrices espagnoles en don d’organes (National 
Transplant Organization, 2011) qui seront expliqués plus loin. 
1.6  But et objectifs 
But 
Cette recherche a pour but de développer et d’évaluer une intervention de formation 
continue portant sur le processus de don d’organes pour les infirmières et infirmiers 
travaillant en milieu de soins critiques pédiatriques. 
Objectifs spécifiques 
1. Décrire les composantes essentielles d’une formation continue pour des infirmières et 





2. Valider, auprès des détenteurs d’enjeux, les composantes essentielles à une activité de 
formation. 
3. Construire une activité de formation basée sur les composantes décrites. 
4. Évaluer les connaissances et intérêts avant et après l’activité de formation continue. 
5. Évaluer la satisfaction des participants suite à l’activité de formation continue. 
  
 
CHAPITRE DEUX - LA RECENSION DES ÉCRITS 
La première partie de la recension des écrits présente le concept de mort cérébrale 
associé au diagnostic de décès neurologique. Par la suite, nous détaillerons les études qui se 
sont intéressées au vécu et aux besoins des familles de donneurs en décès neurologique à 
travers le processus de don. Une troisième section fait état du rôle des infirmières dans le 
processus de don d’organes. Une quatrième partie de la recension présente les études sur les 
besoins de formation des infirmières au sujet du don d’organes. Nous terminons ce chapitre 
par la présentation du cadre de référence retenu pour cette étude. 
Une large recension des écrits a été effectuée sur les bases de données Francis, 
Pascal, Medline, Cinahl, Psychindex, Pubmed et Google Scholar. Les mots clés utilisés  
étaient : gold standard, organ donation, nurses, health professional, pediatric, training, 
education, attitude, infant, adolescent, need assessment, intensive care, accident and 
emergency et des combinaisons de ces termes. Afin de structurer l’analyse des articles 
retenus, deux outils ont été utilisés. Pour analyser les études quantitatives, la grille émanant 
des lignes directrices Consolidated Standards of Reporting Trials (CONSORT) (Moher, 
Schulz, & Altman, 2010) a été utilisée. Cet outil, bien que conçu pour les essais cliniques 
randomisés, donne une bonne structure d’analyse des études quantitatives. Issu d’un 
consensus d’experts dans le domaine des essais cliniques, le CONSORT rassemble 25 
éléments sous forme d’items à cocher, autant sur la méthodologie que les forces et les 
limites des études. Concernant les recherches qualitatives, un outil similaire au CONSORT 
a été utilisé. Il s’agit de la grille Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research 
(COREQ) (Tong, Sainsbury, & Craig, 2007). Reprenant l’idée d’une liste, celle-ci est 
construite sous forme de 32 questions, permettant ainsi de dégager les éléments clés et 
manquants dans le rapport des études. L’annexe I présente la démarche de recherche à 
l’aide d’un diagramme de flux. 
2.1 Le décès neurologique et son diagnostic 
Il existe trois mécanismes amenant la mort : l’arrêt cardiaque primaire, l’arrêt 




pédiatrie, le seul critère légalement reconnu pour qu’il y ait don d’organes d’un patient 
décédé est le DDN (Shemie, Doig, Dickens, Byrne, Wheelock, Rocker et al., 2006). Ce 
diagnostic médical se base sur des critères cliniques et auxiliaires effectués obligatoirement 
par deux médecins selon la loi québécoise; par contre l’intervalle entre les deux évaluations 
n’est pas indiqué dans la loi (Shemie et al., 2006; Association québécoise d’établissements 
de santé et de services sociaux [AQESS], 2006).  
Le concept de mort cérébrale est difficile à saisir puisque l’on ne réfère pas à une 
mort usuelle amenée par l’arrêt cardiaque. Il s’agit donc d’une nouvelle définition de la 
mort (Berger, 2011). La première difficulté de ce concept se situe dans sa définition, ou 
plutôt ses critères, qui évoluent depuis la fin des années 1960. Le comité ad hoc de la 
Harvard School of Medecine a établi ce qui est considéré comme les premiers critères de 
diagnostic de mort cérébrale (Doran, 2004; Ad Hoc Committee of the Harvard Medical 
School, 1968). Par contre, il n’existe aucune définition claire et universelle à toutes les 
organisations du don d’organes (Long, Sque, & Addington-Hall, 2008). Il n’y a pas non 
plus de définition du DDN qui fasse l’unanimité. Ainsi, son application diffère d’un pays à 
l’autre. Par exemple, la Belgique exige que trois médecins concluent à la mort cérébrale. La 
Belgique a également inscrit une définition légale du DDN (AQESSS, 2006). Au Canada, 
plus particulièrement au Québec, deux médecins compétents à traiter des patients avec mort 
cérébrale sont nécessaires pour déclarer un DDN et permettre un don d’organes selon ces 
critères. Sa définition n’est aucunement légale, afin de la laisser évoluer au fil des progrès 
médicaux (AQESSS, 2006). Celle utilisée par les organisations canadiennes a été soumise 
en 2003 par le groupe de référence en pédiatrie et néonatalogie. Ainsi dans le cadre du 
forum canadien : « De l’atteinte cérébrale grave à la détermination de la mort cérébrale », le 
comité organisateur proposait, dans ses objectifs, d’établir une définition nationale du 
DDN. Les membres de ce groupe d’experts définissent la mort neurologique comme : « la 
perte irréversible de la conscience, associée à la perte irréversible de toutes les fonctions du 
tronc cérébral y compris la capacité de respirer (Shemie et al., 2006). (p.4) » Cette 
définition est utilisée aux niveaux canadien et québécois comme base de l’évaluation 
clinique amenant au décès neurologique. C’est également cette définition qui fut utilisée 
lors de l’étude. Pour parvenir au DDN, plusieurs tests cliniques sont nécessaires. Par contre, 




seront nécessaires. Certaines particularités sont propres au DDN en pédiatrie. Par exemple, 
certains tests cliniques supplémentaires seront requis si l’enfant est âgé de moins de 30 
jours. De plus, l’enfant doit être âgé d’au moins deux jours (48 heures) avant de débuter les 
tests de DDN (Shemie et al., 2006).  
2.2  Le processus de don vécu par les familles 
Le DDN fait partie intégrante du processus de don d’organes. Durant ce processus, 
les familles passent à travers plusieurs étapes. Nous avons choisi de dégager les principales 
étapes vécues par les familles lors d’un don d’organes d’un de leur membre. La grande 
majorité des études s’intéressant à ce parcours étant de méthodologie qualitative, nous 
avons choisi de présenter une revue systématique de ce type d’écrits présentant une 
synthèse thématique de la perspective des familles face au contexte de don d’organes 
(Ralph et al., 2014). Les auteurs ont conduit une recherche d’articles jusqu’en 2012, sans 
date de départ de recherche. Celle-ci a permis de relever au final 34 articles, de 13 pays 
différents, impliquant au moins 1035 membres de familles. Quatre études s’intéressant à la 
pédiatrie y sont incluses. Les critères d’inclusion sont les études qualitatives s’intéressant à 
la vision des familles par rapport au processus de don d’organes cadavérique et de tissus 
aux fins de transplantation. Également étaient incluses les études impliquant des membres 
de familles dont un proche est décédé et approché pour le don d’organes. Les études 
quantitatives, sondages, éditoriaux, revues non systématiques des écrits ou 
épidémiologiques étaient exclus, de même que celles écrites autres qu’en anglais. Ce 
dernier point limite la portée de cette étude aux dires des auteurs. Afin de s’assurer de la 
qualité et transparence des études, les auteurs ont utilisé la grille COREQ (Tong et al., 
2007), expliquée précédemment. L’analyse des données provenant des études retenues a 







1) Compréhension d’une mort inattendue 
2) Trouver une signification à travers le don 
3) Peurs et préjugés 
4) Conflits décisionnels 
5) Vulnérabilité 
6) Respect du donneur 
7) Boucler la boucle 
(Traduction libre, Ralph et al., 2014) 
Le premier thème met en lumière la façon subite à laquelle la mort peut survenir et 
prendre par surprise les membres des familles. Dans un contexte de don d’organes, les 
familles ont de la difficulté à accepter cette mort. Les auteurs relatent que les proches 
doutent de la véracité de la mort et hésitent à consentir au don. Cette ambiguïté provient, 
selon la revue systématique, de la notion de mort cérébrale. Cette notion est difficile à saisir 
pour la famille, car souvent expliquée de manière très scientifique et peu vulgarisée. Les 
informations contradictoires relayées à la famille alimentent également leur confusion et 
leur détresse. 
Cette confusion entraine ensuite le conflit décisionnel, soit une difficulté face au 
consentement au don. Celui-ci peut être interne aux individus ou partagé au sein de la 
famille. Devant la demande de consentement au don, les membres des familles peuvent se 
sentir démunis ou dépassés par les événements. La détresse des familles peut être aggravée 
si le moment choisi par l’équipe de soins pour demander le don est inadéquat ou si la 
famille sent qu’elle a besoin de plus de temps afin de prendre une décision. L’apparence du 
patient (qui respire sous aide mécanique, avec un cœur battant, parfois sans blessure 
apparente et chaud au toucher) n’aide pas non plus à la prise de décision puisque le patient 
semble en vie pour la famille. Au niveau pédiatrique, il est soulevé que la responsabilité de 
consentir au don revient pleinement aux parents. Les parents se demandent souvent ce que 




famille proche. Le respect du donneur et de ses souhaits sont considérés significatifs dans 
cette étude, autant que la crainte de mutilation du corps lors du prélèvement.  
 
D’autres craintes peuvent émerger chez les proches en lien avec le processus 
d’organisation du don et l’équipe de soins. Certaines études européennes et nord-
américaines ont relevé que les proches peuvent avoir des doutes quant aux motivations de 
l’équipe médicale concernant le don. Les familles peuvent se questionner sur la qualité des 
soins à leur proche qui peut être minimale afin de privilégier un don d’organes. D’autres 
familles ont exprimé la crainte que le prélèvement inclus des organes dont la famille n’avait 
pas consenti au don. Les inégalités en termes d’allocation d’organes au détriment des 
personnes dans le besoin ou des minorités visibles sont également soulevées aux États-
Unis. La responsabilité reliée au consentement au don peut également éveiller des craintes 
chez les familles. En effet, il est mentionné que des membres de familles hésitent à donner 
par crainte de confirmer la mort du proche. 
La vulnérabilité des familles est indéniable dans ce contexte. Ralph et al. (2014) 
mentionnent que l’équipe de soins peut aider les familles en soutenant celles-ci 
émotivement, en agissant avec compassion, patience et sincérité, mais également en 
prodiguant des soins de haute qualité au patient. Ces conditions font que les familles sont 
plus enclines à consentir au don. À l’opposé, une attitude froide, distante, en restreignant 
les temps de visite et en ne répondant pas aux interrogations familiales augmente la 
détresse et le sentiment des familles qu’elles n’ont pas de droits, et espèrent que leur proche 
survive.  
Les recherches, retenues dans cette revue systématique, montrent aussi les raisons 
pour lesquelles les familles acceptent de consentir au don. La première est le désir de 
sauver des vies tout en gardant leur proche en vie au sein d’une autre personne. D’autres 
familles veulent remplir un devoir moral et le don est l’acte à poser dans ces circonstances. 
Toutes ces raisons sont une manière efficace d’aider le deuil des familles et de leur procurer 
du soulagement et un sens à leur épreuve, notamment chez les parents d’enfants décédés. 
Les familles de donneurs apprécient, lors du suivi, recevoir une lettre anonyme ainsi que 




de l’équipe de soins fut une action grandement appréciée des familles. Ces gestes sont 
perçus comme la fin de la boucle pour les familles et montrent une reconnaissance et les 
confortent dans leur choix. Ceux n’ayant pas reçu ce genre d’attention et de soutien se sont 
sentis utilisés, et vu leur temps de deuil allongé, plus difficile à supporter.  
L’analyse thématique issue de cette étude  a fait émerger des thèmes communs à 
celle-ci. Par contre, il n’est pas mentionné si des distinctions existent entre les besoins des 
familles en pédiatrie comparativement à ceux des familles de patients adultes. De plus, 
l’absence de distinction n’est pas explicitée. Un autre élément est l’absence de description 
du contexte de la demande du don dans l’analyse. En effet, l’analyse est plus axée sur les 
aspects amenant une expérience de soin négative en omettant d’amener des éléments 
positifs ou aidants pour les familles. 
En résumé, la revue systématique décrite précédemment a montré que le processus de 
don est loin d’être simple pour les familles. Le concept de mort cérébrale y est central, 
abstrait et doit d’être bien compris par les familles si l’on souhaite qu’elles consentent au 
don d’organes. Le don apporte aux familles une perspective positive de sauver des vies et 
de garder le proche en vie chez le receveur. À ces sentiments s’ajoutent ceux de donner un 
sens et un réconfort reliés à la perte d’un être cher. Par contre, les familles ont de la 
difficulté à s’adapter au caractère subi et brutal de la mort en même temps que de saisir le 
concept de la mort cérébrale et de devoir prendre des décisions rapidement et sous le coup 
des émotions et du deuil.  
Les familles apprécient le soutien et la reconnaissance de l’équipe de soins, mais 
veulent être impliquées dans les décisions et être mises au courant de l’évolution du patient. 
De plus, laisser du temps et répondre aux questions des familles sont un grand précurseur 
de consentement au don dans ces études. Comme piste de solution, afin d’aider les familles 
à accepter et à visualiser l’irréversibilité qu’est la mort cérébrale, il est mentionné de 
prodiguer de l’information claire, précise et continue concernant l’évolution du patient et de 
permettre à la famille d’assister aux tests de DDN. Il est aussi souligné l’importance d’une 
communication efficiente, régulière, honnête et cohérente entre le personnel et la famille, 
afin d’éclairer leur prise de décision. Le soutien se doit aussi d’être continu et se poursuivre 




du donneur et celle du ou des receveurs. Ainsi la formation des professionnels concernant 
l’approche familiale systémique, le processus de don, l’explication de la mort cérébrale et 
le soutien à la famille sont pointés comme actions pouvant aider à améliorer le taux de 
consentement et diminuer la détresse et les conflits au sein des familles en apaisant les 
doutes ou craintes qui les assaillent. 
2.3  Les soins infirmiers dans un contexte de don d’organes 
La prochaine section s’attardera aux soins infirmiers dans un contexte de don 
d’organes. Nous présenterons trois études (Floden et al., 2011; White, 2003; Zambudio et 
al., 2012) s’intéressant à l’attitude des infirmières face au don d’organes à travers leur 
conception du concept de mort cérébrale et leurs connaissances par rapport au processus de 
don d’organes. Deux études (Kent, 2002; Berger, 2011) s’intéressent spécifiquement à 
l’intention des infirmières de s’impliquer dans le processus de don.  
2.3.1 L’attitude et le rôle des infirmières 
Concernant les infirmières œuvrant en pédiatrie, nous n’avons pas trouvé d’études se 
penchant sur le rôle des infirmières dans un contexte de don d’organes par DDN chez cette 
clientèle. Puisque le don d’organes pédiatrique par DDC n’a eu lieu qu’une seule fois au 
Québec, nous n’avons pas inclus ces études dans cette recension puisque le contexte est fort 
différent. Alors, nous avons voulu connaître les perceptions des infirmières par rapport à 
leurs responsabilités professionnelles, les aspects organisationnels en relation avec le don 
d’organes ainsi que leur compréhension et perception du diagnostic de mort cérébrale.  
Dans la première étude, Floden et al. (2011), avec une méthodologie 
phénoménographique (Cherche à expliquer les variations dans la perception des 
participants face à un phénomène, ici la mort cérébrale (Patton, 2002)), ont mené des 
entrevues avec un total de 15 participants provenant de six hôpitaux suédois. Les résultats 
de cette étude montrent que le concept curatif des soins intensifs est présent dans le 
discours des participants. Ils ont de la difficulté à percevoir le patient et les soins à lui 
apporter comme étant des soins palliatifs, et ne sentent pas que ces soins font partie du 




lorsqu’ils devaient donner des soins à un patient en mort cérébrale. Les notions de 
préserver, protéger les droits et souhaits du patient et de sa famille sont également 
présentes. Ceux-ci perçoivent, dans la catégorie de l’organisation, qu’il y a un manque au 
niveau du partage de responsabilités. Un participant mentionne qu’il ne l’a jamais fait lui-
même, mais suggère que l’une de ses responsabilités pourrait être de conseiller au résident 
junior de demander à un médecin plus expérimenté de discuter des avenues possibles avec 
la famille. Les auteurs relient cette attitude à une déresponsabilisation. Une dualité existe 
également dans le discours des participants. D’un côté, leur rôle de porte-parole pour le 
patient et sa famille est très important, par contre, les auteurs relatent un manque de 
leadership, de ne pas vouloir s’approprier ce rôle de porte-parole et de référence pour le 
patient et ses proches. On peut également se questionner sur le rôle de l’infirmière comme 
porte-parole de l’équipe soignante. On sent que les infirmières veulent participer au 
processus, être présentes pour la famille, mais d’aucune façon ne transparait le désir de 
vouloir discuter du don avec la famille dans cette étude.  
Concernant le concept de mort cérébrale, quatre différentes perceptions se dégagent 
des résultats de cette étude. Premièrement, d’avoir confiance que le diagnostic de mort 
cérébrale est véridique, peu importe les techniques. Ensuite, d’avoir confiance aux 
capacités et aux compétences du médecin effectuant les tests. Troisièmement, que la 
présence de l’infirmière aux tests de mort cérébrale accentue la véracité du diagnostic pour 
elle. Il y a ici une volonté de voir, de se faire une conception imagée de la mort cérébrale. 
Dans la même veine, il leur importait de pouvoir croire au diagnostic lorsqu’une 
angiographie cérébrale (un test auxiliaire permettant de visualiser la présence ou non de 
circulation sanguine au niveau du cerveau) est effectuée en dépit des tests cliniques. Encore 
ici, on peut sentir une hésitation de vouloir faire confiance au médecin, qui voit son rôle 
central et celui de l’infirmière plus accessoire. Malgré le fait que l’angiographie cérébrale 
est considérée comme un test accessoire (Shemie et al., 2006), elle est considérée comme 
étant la preuve d’absence d’activité cérébrale pour les infirmières.  
Selon les auteurs, la présence d’un seul homme participant à l’étude reflète bien la 
situation en Suède. De plus, le recrutement s’est fait par l’intermédiaire des chefs d’unité 




un biais de sélection puisque ceux qui sont interpellés par le sujet de l’étude peuvent avoir 
été choisis ou incités à être choisis. Un biais de désirabilité sociale peut également être en 
cause dans la sélection. Du côté éthique, la loi suédoise diffère de celle au Canada. Elle 
n’oblige pas de passer à un comité d’éthique pour interroger des employés. De plus, il n’est 
pas mentionné si les participants de la première étude ont donné leur accord pour une 
analyse secondaire des données, mais un consentement éclairé et écrit était alloué par les 
participants. 
Lors de la deuxième étude recensée, White (2003) a conduit sa recherche de type 
qualitative descriptive auprès de 40 infirmières œuvrant dans sept unités de soins intensifs 
de Melbourne en Australie. Il a interrogé, durant à peu près une heure, chaque infirmière 
concernant leur perception de la mort cérébrale en lien avec les variables suivantes : 
croyances religieuses, formation personnelle, expérience des soins intensifs, des soins 
infirmiers, de patients en mort cérébrale, connaissances concernant la mort cérébrale, les 
tests diagnostiques de celle-ci, la confiance portée aux tests et leurs connaissances légales. 
Près du quart de l’échantillon avait moins de cinq années d’expérience aux soins intensifs, 
alors que 83 % d’entre elles avaient prodigué des soins à  deux patients en DDN ou plus 
dans leur carrière. Il n’est par contre pas indiqué si la population pédiatrique faisait partie 
de ces patients en mort cérébrale. Les résultats montrent clairement qu’une bonne partie des 
participants ne saisissent pas les tenants et aboutissants du DDN. Par exemple, aux items 
correspondant à l’explication du DDN, 20 % des participants percevaient la mort cérébrale 
comme un coma ou un état végétatif. Dans le même ordre d’idée, 22,5 % des participants 
ont admis que le moment de la mort du patient se situait pendant ou après le retrait des 
organes, ainsi que 48 % concevaient la mort cérébrale comme une mort incomplète ou 
proche du décès, ce qui renforce le constat de Floden et al. (2011) concernant la difficulté 
pour les infirmières de concevoir la personne en mort cérébrale comme décédée. White 
(2003) suggère, à la vue de ces résultats, que l’ambiguïté ou l’incompréhension du concept 
de la mort cérébrale est due en partie au manque de connaissances et de formation des 
infirmières. La méthodologie rigoureuse de cette étude transparait dans l’exhaustivité de 
ces résultats. Par contre, les caractéristiques des centres participants ne sont pas identifiées. 
De plus, une explication du système de consentement ainsi que de l’organisation du don 




Une troisième étude conduite en Espagne et dans des pays de l’Amérique latine 
(Mexique, Costa-Rica et Cuba) s’est intéressée à l’attitude face au don d’organes auprès de 
personnes œuvrant dans le domaine du don dans les hôpitaux de ces pays (Zambudio et al., 
2012). Avec un échantillon de 925 répondants, soit 89 % de la population accessible, les 
résultats peuvent surprendre. En effet, la moyenne combinée des pays donne un taux de 
78 % des répondants en faveur du don d’organes. La proportion la plus élevée en faveur du 
don cadavérique se retrouvait en Amérique latine (entre 77 % et 91 %) tandis que le taux 
était de 70 % pour l’Espagne. Plus spécifiquement, une grande majorité des médecins 
répondants (89,5 %) se disaient en faveur du don d’organes comparativement à 75 % des 
infirmières et 70 % du personnel non professionnel de la santé. Ces chiffres viennent 
supporter le fait que les personnes susceptibles d’avoir le plus de connaissances à ce sujet 
semblent être plus enclines à être en faveur du don cadavérique. Dans le même ordre 
d’idée, les chiffres de cette étude démontrent que l’attitude n’est pas un précurseur 
corrélationnel du taux de DPMH d’un pays performant comme l’Espagne. Les auteurs 
mentionnent que la trajectoire permettant un haut taux de conversion en don semble être 
surtout la cohésion interprofessionnelle des membres du personnel. Une forte corrélation 
entre l’emploi occupé dans le programme et la compréhension de la mort cérébrale est 
démontrée. En effet, les médecins montrent une plus grande connaissance et 
compréhension de ce concept que les infirmières, et celles-ci mieux que les non-
professionnels. Encore une fois, il n’est pas indiqué si la population pédiatrique faisait 
partie de leurs patients potentiels, autant receveurs que donneurs. 
La pierre angulaire d’une attitude favorable au don d’organes semble donc reliée, 
selon les études recensées, à la compréhension du concept de mort cérébrale (Zambudio et 
al., 2012; White, 2003; Floden et al., 2011). Par contre, l’attitude favorable n’est pas 
garante d’une performance accrue en terme de DPMH comme nous l’avons vue dans 
l’étude espagnole (Zambudio et al., 2012). Les infirmières jouent un rôle central dans les 
soins prodigués aux patients et à leur famille. Il faut donc améliorer leurs connaissances 
théoriques et pratiques, afin d’améliorer leurs compétences, pour espérer changer leur 
attitude afin que le début de la chaîne de don soit solide. Une connaissance des besoins des 
familles ainsi que du DDN semble donc être deux priorités pour améliorer les soins au 




2.3.2 Les facteurs favorisant l’implication des infirmières 
Voyons maintenant les facteurs favorisant l’implication des infirmières dans un 
contexte de don d’organes. Ces facteurs donnent un angle nouveau concernant le 
comportement des infirmières à l’égard du don d’organes. Plus particulièrement, Kent 
(2002) et Berger (2011) se sont intéressés aux facteurs entourant l’intention de demander 
un consentement par les infirmières. Ces deux études se sont déroulées auprès d’adultes. 
Kent (2002) s’est servi de la théorie du comportement planifié (TCP) d’Ajzen (Ajzen 
(1985); Ajzen et Madden (1986)) comme cadre théorique (figure 2). Ce cadre explique que 
l’intention d’adopter un comportement, ou d’entrer en action, provient de l’attitude face au 
comportement, des normes sociales, mais aussi du contrôle dont l’individu croit avoir sur la 
situation et des facteurs facilitants reliés à l’adoption du comportement. L’auteur a 
questionné 776 infirmières provenant de deux régions de Grande-Bretagne. À travers deux 
questionnaires : The Organ Donation Attitude Scale (ODAS) (Parisi et Katz (1986), 
modifié par Kent et Owens (1995)) et The Organ Donation Attitude and Knowledge Scale 
(ODAKS) (adapté de Gaber, Hall, Phillips, Tolley, & Britt (1990)). Les données recueillies 
ont permis de dégager certaines tendances. Selon les régions d’appartenance, entre 43 et 
50 % des infirmières participantes se disaient avoir les habiletés pour discuter du don avec 
la famille d’un patient. Cette intention était soutenue par la perception de connaissances et 
d’expériences concernant le don d’organes ainsi que par la présence d’une relation 
professionnelle forte avec les familles. Les données suggèrent également que de se 
retrouver dans un environnement  où il y a souvent des situations pouvant mener au don 
d’organes augmente la volonté de discuter avec les familles. L’attitude généralement 
positive des participants envers le don d’organes n’était pas un déterminant de l’intention 
dans cette étude. Les régressions logistiques n’ont pas permis de dégager les connaissances 
comme un déterminant de l’intention non plus, bien que ces lacunes furent soulevées par 
les participants et démontrées dans le questionnaire ODAKS. Certaines barrières viennent 
inhiber cette volonté. Premièrement, certaines participantes mentionnaient que cette 
discussion n’était pas de leur prérogative professionnelle malgré l’existence d’un cadre de 
pratique édictant le contraire en termes d’advocacy. L’étude a démontré plusieurs lacunes 




formation reçue par les participants concernant le don d’organes. Les auteurs n’ont pas 
mentionné le type de connaissances évaluées dans ce questionnaire. Les auteurs suggèrent 
cette avenue afin d’augmenter l’intention de discuter du don d’organes par les infirmières. 
Certaines abréviations ou termes propres au pays de l’étude auraient bénéficié d’une 
explication pour le lecteur. Par exemple, les niveaux d’éducation allant de D à I ne sont pas 
expliqués. De plus, le choix de l’échantillonnage en fonction du niveau d’éducation 
demeure obscur. L’absence de questions relativement à une formation préalable en don 
d’organes en regard de l’attitude des participants aurait été bénéfique afin de mettre en lien 
ces facteurs. 
 
Figure 2. Théorie du comportement planifiée. 
(Adapté de Ajzen, 1987, 1991)  
Source : www.psycheduweb.fr, télé accessible le 01/06/2016. 
Plus près de nous, Berger (2011) a questionné, selon une approche quantitative, 80 
infirmières concernant l’intention d’approcher une famille à propos du don d’organes. Se 
déroulant dans deux hôpitaux de la région de Québec, 85 % des répondants étaient des 
femmes et 61 % travaillaient au département d’urgence. Cette dernière statistique est 
intéressante puisque beaucoup plus élevée que dans l’étude de Kent (2002). Contrairement 
à l’article précédent, aucun calcul de puissance ni de randomisation ou stratification n’ont 
été effectués. Le taux de réponse de cette étude se situe à 18 %. Il n’y a pas eu de recherche 




également la TCP d’Ajzen (Ajzen, 1985; Ajzen & Madden, 1986), il est ressorti que 
l’autonomie perçue de discuter avec les familles ainsi que la perception des barrières et 
facilitateurs expliquent 66 % de la variance de l’intention d’approcher la famille. Le 
manque de temps, le décès subit du patient et l’absence de formation sont les barrières 
relevées dans cette étude freinant le plus l’intention d’approcher la famille. Le fait de savoir 
que la carte d’assurance-maladie était signée consistait un facilitateur pour les participants. 
Concernant la motivation à approcher la famille en vue d’un consentement, 30 % des 
participants ont répondu avoir une forte motivation. De plus, près du quart des participants 
répondait qu’il y avait moins de 50 % des chances qu’ils fassent une approche. L’auteure 
amène que la perception des barrières et des facilitateurs est un déterminant direct de 
l’intention, en ce sens si l’infirmière a le sentiment qu’elle peut surpasser les barrières ou 
perçoit des facilitateurs, son intention en sera augmentée. De plus, un facteur d’importance 
est que si l’infirmière reconnait que cette tâche fait partie de ses activités professionnelles, 
l’intention de passer à l’action sera également plus grande. Le fait de connaitre les 
intentions du patient face au don d’organes s’est aussi révélé comme un déterminant de 
l’action dans cette étude. Concernant les barrières, l’étude nomme le caractère subi du 
décès qui rend inconfortables les infirmières, l’absence de formation et le manque de 
temps. Contrairement à Kent (2002), le stress n’est pas un facteur contraignant de 
l’intention d’approcher la famille. L’étude montre d’autres divergences avec des études 
comparables. L’attitude, décrite par Kent (2002) comme étant un déterminant, ne l’était pas 
dans celle de Berger (2011). Même chose pour la norme subjective (norme sociale de la 
figure 2) qui n’est pas significative pour Berger, mais l’est dans d’autres études (Armitage 
& Conner, 2001; Rivis & Sheeran, 2003). L’auteure explique ces différences par la 
présence d’un plus grand nombre de variables présentes dans d’autres études, ce qui peut 
avoir eu comme effet de diminuer la force de certaines autres. Nous pourrions également 
avancer que le faible taux de participation, comparativement aux autres études citées, a pu 
contribuer à ces divergences. Contrairement à Kent (2002), l’étude n’était pas couplée à un 
questionnaire portant sur les connaissances de base des infirmières, ce qui aurait pu nous 
guider sur les besoins de formation, point que Berger indique comme alternative afin 
d’augmenter l’intention d’action. Il n’est pas mentionné dans l’étude si une analyse 




existent concernant les facteurs modifiant l’intention de discuter de don d’organes avec les 
familles. De plus, il aurait été intéressant d’inclure la clientèle pédiatrique dans les 
questions afin de voir si l’intention allait se modifier dans les hôpitaux participants.  
La perception d’autonomie (Berger, 2011) et de compétences (Kent, 2002) sont des 
déterminants de l’implication dans ces deux études. À l’inverse, le caractère subi des 
événements (Kent, 2002) et la vision de détresse chez les familles (Berger, 2011) freinent 
cette intention d’approcher les familles, tout comme le manque de connaissances du 
processus, du DDN et l’attitude négative générale envers le don d’organes qui sont des 
barrières majeures (Kent, 2002). 
Du côté des infirmières, nous pouvons ressortir qu’elles souhaitent agir comme porte-
parole et soutenir la famille, mais sont peu enclines de discuter du processus de don avec 
elle, car elles sont inconfortables dans ce contexte, souvent subi. De plus, elles ne sentent 
pas que leur rôle est clairement défini dans ce contexte (Floden et al., 2011). Quelques 
facteurs peuvent expliquer ce manque de confiance en leur autonomie et en leur capacité de 
discuter du don avec les familles. Premièrement, leur manque de connaissances au niveau 
du processus, une conception erronée de la mort cérébrale et leur confiance non équivoque 
concernant l’acuité du DDN qui peut amener un retrait de la situation par l’infirmière 
(White, 2003; Berger, 2011). Tout ceci peut mener l’infirmière à penser que son 
implication dans le processus ne fait pas partie de ses prérogatives professionnelles (Kent, 
2002). Pourtant, sa participation et son implication active amènent une plus grande 
cohésion dans la communication avec les familles (Ralph et al., 2014) et au sein de 
l’équipe, ce qui est un facteur pouvant contribuer à un plus haut taux de consentement par 
les familles et ainsi améliorer le taux de don dans la majorité des pays (Zambudio et al., 
2012). La formation des professionnels, notamment des infirmières, peut donc contribuer à 
améliorer l’expérience de soins des familles et leur perception d’autonomie dans le 




2.4  La formation concernant le don d’organes 
2.4.1  Les lignes directrices espagnoles et les formations existantes 
En 2011, l’Organisation nationale de transplantation espagnole a publié des lignes 
directrices entourant le processus de don d’organes (National Transplant Organization, 
2011). Pour arriver à ces pratiques exemplaires, l’organisation espagnole a suivi 104 
établissements autorisés au don via une étude visant une assurance qualité du processus de 
don dans ces hôpitaux. Ces hôpitaux devaient participer durant au moins trois ans à cette 
étude durant la période 2003-2007. Les 104 hôpitaux représentaient 68 % des 
établissements visés, mais représentaient 80 % des donneurs potentiels pour la période 
couverte. Ils ont par la suite divisé le processus de don en trois sous-processus : 1) 
identification et référence des donneurs potentiels, 2) maintien du donneur et 3) obtention 
du consentement au don par les familles. Chacun des hôpitaux les plus performants dans 
ces trois sphères a fait l’objet d’une analyse de leurs pratiques. Il ressort 25 
recommandations s’articulant autour de cinq thèmes : 1) Composition de l’équipe de 
coordination en transplantation, 2) profil idéal d’un coordonnateur en transplantation, 3) 
amélioration du taux de référence, 4) amélioration du maintien du donneur et 5) 
amélioration du taux de consentement au don. La recommandation numéro 12 soulève la 
nécessité d’activité de formation aux professionnels de la santé ainsi qu’au personnel 
clérical ou non médical. Ce personnel peut faire partie des unités de soins critiques ou non. 
Dans ces formations, il est recommandé de traiter du processus de don comme partie 
intégrante des soins palliatifs, mais également de l’importance de l’interdisciplinarité en 
lien avec les coordonnateurs en don. Les activités de formation doivent aussi traiter du 
processus de fin de vie et le soutien aux familles. Les procédures d’identification et de 
référence des donneurs potentiels doivent aussi être comprises par l’ensemble des acteurs 
via des protocoles clairs comportant des critères cliniques d’identification. D’autres thèmes 
de formation sont également soulevés subséquemment dans d’autres recommandations. 
Notamment pour l’importance que tous les professionnels de la santé des unités de soins 
critiques contribuent à l’identification de donneurs potentiels au sein de leur unité, mais 




continue, la recommandation 16 illustre l’importance du maintien de ces compétences dans 
le temps, en répétant ces activités régulièrement. 
Au Québec, il existe une formation en ligne accessible depuis 2012 à toutes les 
infirmières ou autres professionnels. Cette formation, créée par Transplant-Québec, est 
d’une durée de 30 minutes et couvre les éléments suivants : 1) Les types de don d’organes, 
2) le processus de don d’organes à travers la procédure type, 3) le rôle de chacun des 
intervenants, 4) l’identification et la référence d’un donneur potentiel. Cette formation est 
accréditée pour la formation continue sous réserve de compléter un questionnaire post 
formation. Malheureusement, aucune recherche de besoins de formation exprimés par les 
professionnels cibles n’a été effectuée en préalable à la conception. Les données relatives à 
cette formation n’ont pu être obtenues dans le cadre de cette recension. De plus, aucun 
contenu pédiatrique n’est inclus dans cette formation. 
Une étude iranienne (Azmandian et al., 2013) a mesuré l’effet d’une activité de 
formation continue auprès de 120 infirmières œuvrant en soins critiques. L’échantillon était 
composé à 73 % de femmes et 57,5 % des participants travaillaient à l’unité des soins 
intensifs (USI). Sous la forme d’un test-retest, le questionnaire comprenait quatre sections : 
caractéristiques sociodémographiques, attitude face au don d’organes, connaissances et 
perspective du don pour le receveur. Le questionnaire fut construit par les chercheurs et 
validé par des experts. Les caractéristiques des experts ne sont pas présentées dans l’article. 
À la suite du premier questionnaire répondu par les participants, ceux-ci étaient conviés à 
un séminaire d’une journée, donné par des experts en néphrologie, anesthésie, soins 
intensifs et coordonnateurs en don d’organes et transplantation. Le séminaire couvrait les 
thèmes de la mort cérébrale, le processus de transplantation, le maintien du donneur, les 
aspects légaux entourant le don d’organes et le rôle du comité de coordination en don et 
transplantation. Il n’est pas mentionné sur quelles bases a reposé le choix de ces thèmes ni 
même si une évaluation des besoins de formation a été conduite. Le Tableau 2 présente les 
éléments correspondant à la chaîne du don (Figure 1) dans cette étude ainsi que les résultats 





Résultats de l’étude d’Azmandian et al. (2013) 
Thèmes Pré-test Post-test 
Organes pouvant être transplantés 61,6 % 89 % 
Causes de refus de référence  28 % 95 % 
Les critères de base d’un donneur potentiel  14,2 % 89,2 % 
Le concept de mort cérébrale et critères DDN 46,7 % 98,3 % 
Quand offrir l’opportunité du don d’organes  50,8 % 95.8 % 
Soins au donneur 28,3 % 95 % 
Les éléments reliés aux causes de refus de référence (28 %), des critères d’un donneur 
potentiel (14,2 %) et les soins au donneur (28,3 %) sont ceux présentant le plus de difficulté 
pour les participants avant la formation. Le concept de mort cérébrale (46,7 %) était 
relativement bien compris par près de la moitié des répondants. Idem pour les organes 
pouvant être transplantés (61,6 %) et le moment d’offrir le don à la famille (50,8 %). 
Concernant le post-test, nous pouvons remarquer que tous les éléments ont été saisis par 
près de neuf répondants sur 10, ce qui constitue une nette amélioration. 
Le Tableau 3 établit un comparatif des thèmes de formation soulevés par les lignes 
directrices espagnoles, ceux de Meyer et al. (2012) et ceux couverts par l’activité de 






Résumé des thèmes de formation en don d’organes 
Azmandian et al. 
(2013) 







Meyer et al. (2012) 
• Mort cérébrale et 
DDN 
• Offre option du 
don 
• Rôle du groupe de 
coordination 
• Maintien du 
donneur 
• Aspects légaux 
• Le DDN 
 
• La procédure type 
 
• Le DDC 
 
• Identification d’un 
donneur d’organes 
• Le rôle de chacun 









• Rôle de chacun 
 
• Processus de don 
 
• Annonce mauvaise 
nouvelle 
• L’obtention du 
consentement 
• Identification donneur 
potentiel  
• Traitements médicaux 
 
 
Notons des similitudes dans le tableau précédent. Premièrement, la notion de DDN y 
est omniprésente tout comme la communication avec la famille ou, du moins, l’offre de 
l’option du don. Même chose pour la procédure d’identification et de référence d’un 
donneur potentiel. Les rôles de chaque intervenant sont traités par les lignes directrices 
espagnoles et la formation de Transplant-Québec. Le maintien du donneur et les soins à y 
apporter sont nommés par Meyer et al. (2012) ainsi que l’étude iranienne, mais sont 
exempts de la formation québécoise et des meilleures pratiques en formation émanant des 
lignes directrices espagnoles. 
En résumé, les points majeurs concernant cette recension des écrits sont que les 
besoins des familles sont relativement bien décrits dans la littérature puisque plusieurs 
études s’y sont intéressées, même dans un contexte pédiatrique (Ralph et al., 2014). Les 
familles veulent que leurs besoins soient identifiés et comblés. Le moment de la mort 




les familles que les infirmières. Le moment de l’approche est également crucial en vue 
d’obtenir un consentement. Leur compréhension de la mort cérébrale est un de ces éléments 
centraux, ce qui implique la notion de découplage. Du côté des infirmières, la mort 
cérébrale est un concept connu, mais difficile à expliquer (Zielinski, 2011; White, 2003; 
Floden et al., 2011). Leur perception de compétence dépend de leur expérience et de leur 
préparation préalable (Meyer et al., 2012; Collins, 2005). Ce dernier point dépend 
inévitablement de la formation des intervenants, telle que stipulée dans les lignes directrices 
espagnoles (National Transplant Organization, 2011). Finalement, des initiatives sont en 
cours avec la formation en ligne de Transplant-Québec et l’étude d’Azmandian et al. 
(2013), mais celles-ci ne sont pas basées sur des besoins exprimés de formation de la part 
des professionnels.  
2.4.2  Les besoins de formation 
Malgré l’absence d’étude concernant les besoins de formation des infirmières dans un 
contexte pédiatrique, deux études s’intéressant aux besoins de formation (Collins, 2005) et 
à la perception de compétence des infirmières (Meyer et al., 2012), faites en milieu adulte, 
peuvent nous guider. Aussi, il sera question des lignes directrices espagnoles, leader 
mondial en don d’organes et également de la formation en ligne de Transplant-Québec, 
pouvant servir de guide concernant les besoins de formation, en identifiant les meilleures 
pratiques dans ce domaine. Finalement, l’étude d’Azmandian, Shokouhi, Poorhoseini, et 
Mirzaei (2013) ayant mis à l’essai un séminaire de formation avec mesure d’effet sera 
présentée. 
L’étude de Collins (2005) s’est penchée sur les besoins de formation et les attitudes 
envers le don d’organes et de tissus de 31 infirmières (taux de réponse de 83 %) œuvrant 
dans une unité de soins intensifs en Grande-Bretagne. Selon un devis quantitatif, les 
participantes ont répondu à un questionnaire anonyme. L’attitude était mitigée puisque 
seulement 58 % (n = 18) ont répondu être en accord envers le don versus 26 % d’indécises 
et 16 % en désaccord. Au sujet du concept de mort cérébrale, 61 % se disaient en mesure de 
bien l’expliquer à la famille, mais seulement 35 % se disaient être suffisamment préparées 
au contexte de don d’organes. Les critères légaux du DDN n’y échappent pas, car 




intéressant, c’est que les infirmières d’expérience se disent plus préparées à expliquer le 
DDN, connaître ses critères légaux et faire face à ce contexte. Par contre, l’auteur n’a pas 
posé de questions de connaissances sur ces sujets dans son questionnaire, ce qui nous aurait 
permis de dégager si leur perception et leurs connaissances étaient adéquates. Concernant le 
moment de l’approche à la famille afin d’offrir l’option du don, les participantes sont 
divisées; 61 % disent que le meilleur moment d’approche est après que le premier test de 
DDN soit concluant, 13 % avant tout test, idem après la deuxième série de tests menant au 
DDN. Selon les dires de l’auteur, le meilleur moment serait le moment que la majorité 
identifiait soit entre le premier et deuxième test de DDN. Par contre, si nous regardons la 
chaîne du don (Figure 1, p. 5) ceci veut dire que nous sommes au même moment que 
l’annonce du DDN à la famille.  
Concernant la meilleure personne pour offrir l’option du don, les répondants sont à 
74 % d’avis que la personne ayant la meilleure relation avec la famille devrait offrir cette 
option à la famille contre 10 % pour que cette démarche soit faite par l’infirmière traitante. 
Les infirmières ne se perçoivent donc pas comme étant une personne privilégiée pouvant 
obtenir ce type de relation à la vue de ces résultats. L’auteur a également questionné les 
participantes si elles étaient en accord avec la présence de la famille lors des tests de mort 
cérébrale. Seulement 35 %, surtout des infirmières d’expérience, ont répondu être en accord 
avec cette pratique. Comme complément d’information, elles écrivaient que cette présence 
devait être encadrée par une infirmière d’expérience. Elles considéraient cette présence 
souhaitable afin d’améliorer la compréhension de la mort cérébrale par la famille. Cette 
étude montre en quoi la formation continue peut venir pallier les lacunes et augmenter 
l’implication des infirmières dans ce processus comme le mentionnent l’Ordre des 
infirmières et infirmiers du Québec [OIIQ], (2011) et Gallagher (2007). On voit que les 
participantes étaient divisées par rapport à leur préparation et aux actions à poser (présence 
ou non de la famille lors des tests et le moment opportun pour effectuer l’approche), voire 
inconfortables face à leur préparation, surtout les nouvelles venues. Il aurait été intéressant 
de connaitre les caractéristiques de ce centre en termes de position géographique (urbain 
versus rural ou régional) tout comme celles des participants. De plus, il n’est pas fait 




Ces données concordent avec une étude norvégienne de plus grande envergure 
(n = 572), à la perception des infirmières de leur compétence d’agir dans un contexte de 
don d’organes (Meyer et al., 2012). Cette étude quantitative a démontré que les infirmières 
ayant une expérience positive d’implication avaient une meilleure perception de leur 
capacité à intervenir de nouveau. Ceci concorde avec Kent (2002) concernant l’intention de 
s’impliquer. De plus, cette implication amène l’apprentissage de diverses connaissances, 
non explicitées par les auteurs. Les infirmières mesuraient leurs connaissances par rapport 
au processus de don d’organes, mais omettaient les besoins des familles, ce qui peut, selon 
l’étude, mener à penser qu’il y a une méconnaissance des besoins des familles par les 
infirmières. Les auteurs pointent ce thème comme priorité en termes de formation. L’étude 
montre aussi que les besoins exprimés en termes de formation couvrent tout le processus de 
don, allant de l’identification aux critères légaux du DDN, en passant par le soutien à la 
famille et l’approche à celle-ci. Encore une fois, les hôpitaux pédiatriques et les 
départements d’urgence sont oubliés dans les études citées. 
2.5  Le cadre de référence de l’étude 
L’utilisation d’un cadre de référence en contexte d’étude qualitative permet de 
soutenir la démarche de recherche (Sylvain, 2008). Le premier cadre de référence utilisé 
dans cette étude est la définition et représentation de la compétence de Michaud et al. 
(2007). La Figure 3 montre les trois concepts clés du cadre. Ce cadre a été proposé pour 





Figure 3. Schéma de la compétence, adapté de Michaud et al. (2007) 
 
Les ressources personnelles, plus spécifiquement les connaissances et les intérêts des 
infirmières, sont les variables d’intérêt de notre étude. Les ressources environnementales 
regroupant, entre autres, les ressources matérielles et financières qui agissent comme 
contraintes ou facilitants, font partie inhérente de notre intervention car constituent 
l’environnement des participants et contribuent au développement de la compétence. Selon 
Michaud et al. (2007), le développement de la compétence passe par le maintien ou 
l’amélioration des connaissances et l’éveil des intérêts. La compétence s’exerce par une 
mobilisation et une combinaison par l’individu de ses ressources personnelles et 
environnementales. Il faut ici faire une distinction entre la mobilisation des ressources par 
un individu et une somme des ressources disponibles. Pour les auteurs, il ne suffit pas de 
posséder des ressources afin d’agir avec compétence individuelle, puisque chaque personne 
conçoit l’atteinte de la compétence par la mobilisation de différentes ressources qu’elle 
possède. La compétence est unique, visible que par la mobilisation par l’individu d’un 
ensemble de ressources dans différents contextes (Le Boterf, 2006). Le résultat de cette 
mobilisation des ressources est observable dans le savoir-agir de l’individu. En vue de 
développer le savoir-agir des infirmières dans un contexte de don pédiatrique et selon la 
revue de littérature effectuée, nous pensons qu’une activité de formation bâtie en fonction 




réelle. Les composantes de la formation qui sera développée seront donc en lien avec les 
ressources personnelles sur lesquelles nous pouvons agir, soit les intérêts et les 
connaissances. Comme le mentionnent Michaud, et al. (2007), les intérêts, les valeurs 
influent sur la motivation de l’individu qui à son tour influe sur le « vouloir agir » de 
l’individu, ce qui est concordant avec les propos de Le Boterf (2004, 2006) concernant les 
ressources internes en cause dans le développement des compétences personnelles. 
La description des composantes essentielles de l’activité éducative (objectifs 1 et 2) 
fait référence aux ressources personnelles de l’infirmière.  La construction de l’activité 
éducative (objectif 3) est issue des deux premiers objectifs de l’étude. Ces ressources 
personnelles permettront aux infirmières de voir quels sont leurs connaissances et leurs 
intérêts à améliorer. Les niveaux pré formation et amélioration seront mesurés au début et à 
la fin (objectif 4) ainsi que la satisfaction des participantes (objectif 5) pour connaître la 
démarcation résiduelle entre les besoins exprimés et ceux comblés 
  
 
CHAPITRE 3 - LA MÉTHODOLOGIE 
Cette section présentera le devis de recherche, l’échantillon, les outils de collecte de 
données ainsi que du déroulement de l’étude. Les méthodes d’analyse des données ainsi 
que les considérations éthiques terminent cette section. 
3.1  Devis de l’étude 
Pour répondre au but et aux objectifs de l’étude, nous nous inspirerons du devis 
évaluatif constructiviste de 4
e
 génération (Guba & Lincoln, 1989) comme cadre d’analyse. 
En premier lieu, le manque de formation des infirmières a été identifiée par Transplant-
Québec, corroborée par les milieux de soins, ce qui constitue une condition sine qua non du 
devis proposé par Guba et Lincoln. Dans le devis constructiviste, les participants sont actifs 
dans leur processus d’apprentissage et de consolidation de leurs compétences. De plus, les 
détenteurs d’enjeux participent également à la conception de l’activité de formation par le 
biais de leurs besoins exprimés. Ceux-ci proviennent d’horizons divers. Cette diversité 
permet d’avoir un point de vue circulaire des besoins de formation. Ces détenteurs d’enjeux 
ont par la suite été divisés en sous-groupes aux fins de collecte de données. Les groupes 
étaient constitués de médecins pratiquants dans les milieux à l’étude, des infirmières de 
liaison en lien avec Transplant-Québec et des infirmières des milieux participants. Les 
médecins, les gestionnaires des milieux ainsi que les infirmières de Transplant-Québec 
(liaison ou coordonnateurs cliniques) composaient le sous-groupe des experts/gestionnaires. 
Ce sous-groupe fût constitué afin d’effectuer une triangulation des besoins de formation 
avec ceux des infirmières et la revue de littérature. Les infirmières des milieux de soins 
constituaient des sous-groupes distincts par milieu de pratique. Les étapes de l’étude 





Les étapes du cadre d’analyse de la recherche - inspiré de Guba et Lincoln (1989) 
Étapes de Guba et Lincoln 
(1989) 
Étapes de l’étude Outils collecte de données 




 Rencontrer les chefs 
d’unité/entente verbale 
 Recension des écrits 
(besoins familles) 
3- Identifier les détenteurs 
d’enjeux 
4- Co-construction 
5- Élargir co-construction 
 Rencontrer les infirmières 
 Solliciter des experts 
 Recrutement/Consentement 
 Groupes focalisés 
 Questionnaire préliminaire 





- Méthodes pédagogiques 
6- Classer les besoins résolus 
7- Prioriser les items non 
résolus 
 Analyse des besoins 
 Validation des résultats 
 
8- Collecter plus 
d’informations 
 Activité de formation 
 Évaluation des connaissances 
(avant et après la formation) 
 Évaluation du processus 
 Consentement réitéré 
 Questionnaires 
(connaissances et 
évaluation de l’activité de 
formation) 
9- Planifier la négociation 
10- Établir un consensus 
11- Diffuser les résultats 
12- Recycler/recommencer 
 Analyse des résultats de la 
négociation 
 Mémoire, articles 
 
 
Les détenteurs d’enjeux comprenaient également l’équipe de recherche. Cette équipe 
était composée de l’étudiant-chercheur, des deux directrices de maîtrise, ainsi que trois co-
chercheurs (deux médecins et une chercheuse en sciences infirmières) issus des 
établissements participants. Ces derniers ont co-construit le protocole de recherche à l’aide 
des attentes des gestionnaires des unités. Nous voulions que ces derniers soient consultés 
dès le début du processus afin de connaître leurs restrictions en termes d’implication, les 
ressources humaines, budgétaires et matérielles pouvant être mobilisées dans le cadre de 
l’étude. Également, les possibilités de libérer le personnel afin de participer aux différentes 
étapes de l’étude étaient au cœur de nos préoccupations. Les gestionnaires ont par la suite 
préparé le terrain en prévision du recrutement, en annonçant notre venue et en expliquant le 




l’équipe de recherche et les infirmières, mais ont également eu leur mot à dire en 
participant à l’étude dans le groupe expert/gestionnaires. Les co-chercheurs issus des unités 
participantes ont collaboré au protocole, mais aussi recruté directement des participants, 
dans leur département, pour les groupes experts, dont des médecins. Les infirmières ont 
pour leur part participé à la conception de l’activité éducative par le biais de leurs besoins 
exprimés de formation dans les différents outils de collecte de données et d’autant plus lors 
de la mise en place de l’activité éducative dont ils ont été les premiers à bénéficier. 
3.2  Population et milieux à l’étude 
Les infirmières œuvrant dans des milieux de soins critiques pédiatriques constituaient 
la population à l’étude. Les milieux de soins sont deux unités de soins intensifs pédiatriques 
(USIP) ainsi que du même nombre de départements d’urgence (DUP) dédiés à la même 
clientèle. Ces milieux ont été choisis puisqu’ils sont les seuls à vocation exclusivement 
pédiatrique dans la province de Québec, qu’ils font partie de centres hospitaliers receveurs 
de donneurs et qu’ils possèdent des programmes reconnus de transplantation pédiatrique. 
Finalement, deux USIP et un DUP ont accepté de collaborer à l’étude. Le DUP s’étant 
désisté a mentionné, par le biais de son gestionnaire, que la surcharge de travail et le peu 
d’intérêt pour le don d’organes de la part de l’équipe les empêchaient de participer à 
l’étude. Le recrutement de convenance s’est déroulé par l’entremise d’affiches dans les 
milieux cliniques, ainsi que par le biais de rencontres animées par l’étudiant-chercheur 
pendant les pauses des infirmières.  
3.3  Critères de participation 
Les participants pouvaient participer s’ils rencontraient les critères suivants : 
Pour le groupe d’experts : 
- Médecin intensiviste ou urgentologue pédiatrique des milieux participants. 
- Infirmières ou infirmiers de liaison ou ressources de Transplant-Québec 
travaillant avec les milieux. 
- Infirmière ou infirmier-chef, infirmier ou infirmière clinicienne spécialisée et 








Pour les infirmiers et infirmières des unités de soins : 
- Au moins un an d’expérience dans le milieu ou équipe volante sectorielle (soins 
critiques). 
- Travailler au moins trois quarts/semaine4 (quarts de 8 heures ou deux quarts de 
12 heures). 
- Être capable de lire, comprendre et répondre à des questionnaires rédigés en 
français. 
- Ne pas être en congé maladie ou de maternité/paternité au moment de l’étude. 
Ces critères sont contenus dans le formulaire d’information et de consentement 
éclairé destiné aux participants (Annexe A). 
3.4  Instruments de collecte de données 
3.4.1  Les plateformes de collecte de données 
Aux fins de l’étude, les outils de collecte de données étaient disponibles en ligne. La 
validation des outils fût effectuée par les co-chercheurs, notamment la direction de 
recherche. Les outils furent donc validés à un premier niveau au niveau du contenu. 
L’étudiant-chercheur a premièrement conçu les outils de collecte de données. Par la suite, 
ces outils furent soumis à une validation de contenu auprès des co-chercheurs travaillant au 
sein des centres participants afin de vérifier le contenu propre au domaine qu’est le don 
d’organes et savoir si les items étaient pertinents. Par la suite, la direction de recherche s’est 
penchée sur ces mêmes items afin de s’assurer de la validité à leur tour.  
Une critique des groupes focalisés virtuels est que les participants parlent plus que ce 
qu’ils n’écrivent, ce qui diminue le nombre de données (Hughes & Lang, 2004). Nous 
espérions ainsi recruter plus de participants par groupe que dans un groupe focalisé 
                                                          
3Ce critère est particulièrement important puisqu’un des établissements ciblés est anglophone. 
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traditionnel. Également, selon les mêmes auteurs, l’utilisation d’un outil en ligne permet de 
ne pas restreindre le nombre de participants par faute d’espace. La participation en ligne, en 
mode asynchrone et à leur convenance, était facilitante puisque les infirmières et les 
médecins des départements de soins à l’étude travaillent sur des quarts de travail (jour, soir, 
nuit). De plus, le nombre restreint de personnel disponible pour prodiguer des soins aux 
patients a comme impact que ces intervenants doivent souvent effectuer des heures 
supplémentaires de travail. Toutes ces caractéristiques de la population à l’étude font 
qu’elle peut être considérée comme une population difficilement accessible. Concernant le 
questionnaire sociodémographique, de connaissances et d’intérêt, il était basé sur le service 
Surveymoz accessible via un lien envoyé par courriel aux participants. Surveymoz est un 
logiciel libre qui permet de gérer différents questionnaires et d’obtenir une condensation 
des réponses en ligne de manière instantanée. Il n’était pas possible aux participants 
d’accéder plus d’une fois au sondage, ce qui limitait les risques d’une participation multiple 
par un seul participant. Le fait d'envoyer le lien par courriel protégeait l’accès au sondage 
par le mot de passe courriel du participant.  
Le groupe de discussion virtuel était administré par le biais d’un logiciel libre 
d’administration de forum accessible sur invitation par courriel. Un soutien technique était 
donné par l’étudiant-chercheur pour les personnes ayant des difficultés avec l’utilisation de 
la plateforme. Les outils utilisés sont décrits dans la section suivante. 
3.4.2 Questionnaires sociodémographiques, de connaissances et d’intérêt (Annexes B 
et C) 
Ce questionnaire répond au premier objectif : décrire les composantes essentielles 
d’une formation continue pour des infirmières et infirmiers œuvrant en soins critiques 
pédiatriques concernant le processus de don d’organes. En lien avec la recension des écrits, 
les premiers outils étaient des questionnaires sociodémographiques adaptés de l’enquête 
sociale et de santé (Gouvernement du Québec, 2001), de Marceau, Talbot et Gallagher 
(2007) et Dillman (2007). Ces questionnaires différaient selon le groupe auquel 
appartenaient les participants (experts/gestionnaires ou infirmières). Les questionnaires 
furent acceptés par les directrices ainsi que les co-chercheurs de l’étude. Ces questionnaires 




à connaitre le niveau de scolarité, le niveau de formation sur le don organes ou le nombre 
d’années d’expérience dans ce domaine et le statut d’emploi des participants. Ces 
questionnaires étaient complétés par les participants avant la tenue des groupes focalisés 
virtuels. Des questions en lien avec les attitudes des participants face au don d’organes 
pédiatrique étaient incluses. Ceci nous a permis de questionner leurs connaissances quant à 
l’identification d’un donneur potentiel, le soutien à la famille et leurs intérêts à initier un 
processus de don d’organes chez un patient pédiatrique. Également, ces questionnaires 
comprenaient des questions ouvertes, notamment sur les cinq thèmes que les participants 
jugeaient prioritaires et souhaitaient approfondir lors de l’activité de formation.  
3.4.3 Forums de discussion virtuels 
Dans l’optique de réalisation du deuxième objectif de l’étude qui consiste à valider, 
auprès des détenteurs d’enjeux, les composantes essentielles à une activité de formation, 
une approche qualitative a été retenue puisque l’étude constitue une exploration d’un sujet 
(Fortin, 2010). L’outil de collecte de données privilégié était des forums de discussions 
virtuels. Un guide d’entrevue semi-structurée, construit selon Morgan et Kruger (1998), a 
été validé par l’équipe de recherche. Les questions étaient en lien avec les réponses fournies 
par les répondants au questionnaire sociodémographique, de connaissances et d’intérêts. Il 
servait à présenter les données, obtenues individuellement lors du précédent questionnaire, 
aux deux groupes de participants pour une co-construction des données en concordance 
avec le devis choisi. Les questions portaient sur les thèmes fournis par les participants, afin 
de les nuancer, en ajouter ou de faire ressortir des expériences pertinentes en lien avec le 
don pédiatrique. Nous voulions également faire émerger les besoins exprimés en termes de 
formation sur les sujets ainsi que les méthodes pédagogiques que les participants 
privilégiaient. Avec les médias sociaux qui existent aujourd’hui, nous croyions que les 
participants seraient enclins à participer au forum en ligne et à l’aise de s’y exprimer ainsi 
que d’utiliser la plateforme. De plus, la participation était asynchrone, ce qui nous croyions 
aidant dans la prise de parole des participants par une plus grande flexibilité et accessibilité 




3.4.4  L’activité de formation 
À la suite de l’analyse des données des deux premiers outils, une activité formative a 
été mise sur pied. Bien qu’il ne s’agisse pas d’un outil de collecte de données à proprement 
parler, cette formation constitue le cœur de l’étude et correspond au troisième objectif de 
cette étude : construire une activité de formation basée sur les composantes décrites. Cette 
activité reflète les caractéristiques essentielles d’une formation exprimées par les 
participants lors des questionnaires et des forums.  
3.4.4.1 Questionnaires d’évaluation des connaissances 
Pour répondre à l’objectif 4 de l’étude : évaluer les connaissances et intérêts avant et 
après l’activité de formation continue, l’équipe de recherche a construit un questionnaire 
d’évaluation des connaissances spécifique à l’activité de formation créée. Ceci afin de 
connaître les connaissances de base des participants et de mesurer l’évolution de celles-ci. 
Le questionnaire a été utilisé à deux moments, soit avant et après l’activité de formation, 
sans délai en post formation. Nous avons fait ce choix méthodologique à la suggestion des 
gestionnaires et des contraintes de temps. Nous voulions également éviter une plus grande 
perte de suivi si un deuxième post-test devait être effectué.  
3.4.4.2  Questionnaire de satisfaction (Annexe D) 
En vue de répondre à l’objectif 5 de cette étude : évaluer la satisfaction des 
participants suite à l’activité de formation continue, une adaptation du questionnaire 
d’évaluation des enseignements de l’École des sciences infirmières de l’Université de 
Sherbrooke (Annexe E) a été utilisée pour apprécier la satisfaction de l’atelier de formation. 
Le questionnaire fût validé au niveau du contenu par l’équipe de recherche de la même 
manière qu’expliqué en 3.4.1. Ce questionnaire se décline sous la forme d’une échelle de 
type Lickert à quatre niveaux (de tout à fait en accord à totalement en désaccord). Ce 
questionnaire était composé de questions sur les thèmes de l’organisation de la formation 
continue, l’appréciation de la formule et des méthodes pédagogiques ainsi que l’utilité de 




participants permettait de partager des commentaires ou des suggestions qui ne sont pas 
couverts par le questionnaire.  
3.5  Déroulement de l’étude 
La présente étude débuta une fois que le protocole de recherche et les documents 
pertinents eurent reçu l’approbation des Comités d’éthique des centres impliqués. Tel 
qu’imagé dans le tableau 5, un contact fut effectué par l’étudiant-chercheur avec les chefs 
d’unité pour planifier le recrutement, rencontrer les infirmières et les médecins, leur 
expliquer les objectifs, le déroulement, leur rôle et leur implication dans le processus. Un 
contact par courriel, géré par les gestionnaires fut effectué dans les départements, où une 
chaîne courriel était possible, avec les infirmières ou les infirmiers et les professionnels 
entrant dans notre catégorie d’experts. Les informations transmises étaient constituées de la 
lettre d’invitation, l’affiche résumée de l’étude et le formulaire de consentement (Annexe 
A). Pour tous les départements, l’affiche et la lettre d’invitation furent affichées dans les 
lieux communs des employés. Selon un horaire déterminé avec les gestionnaires des 
départements, l’étudiant-chercheur a rencontré les participants potentiels sur les 
départements afin de répondre à leurs questions. Les participants purent par la suite 
retourner le formulaire de consentement signé et daté par courriel ou le remettre dans une 
boîte scellée au sein de leur département.  
3.5.1  Volet évaluation des besoins de formation 
Lorsque la période de recrutement se termina, un courriel invitant les participants à 
remplir le questionnaire sociodémographique, d’intérêts et de connaissances (Annexes B et 
C) leur a été acheminé. Le recrutement a permis la participation de 15 experts/gestionnaires 
et 38 infirmières. Deux infirmières se sont finalement désistées avant le début de la 
première phase de collecte de données par manque de temps. Les participants ont eu, au 
départ, une semaine pour répondre au premier questionnaire. Cette période fut allongée 
successivement pour atteindre quatre semaines, à cause de la faible participation au départ 
comparativement au nombre de participants recrutés. Un courriel de rappel fut envoyé de 




Lorsque l’analyse des données de ces questionnaires fut complétée et révisée par les 
directrices, un courriel fut acheminé au groupe la veille de l’ouverture du forum virtuel. Les 
participants furent conviés à interagir sur une période d’une semaine, et ce, d’une manière 
asynchrone (chaque participant n’était pas connecté nécessairement en même temps que les 
autres de son groupe). Des rappels hebdomadaires furent envoyés afin de soutenir une 
participation active des participants. Encore une fois, l’expérience s’est prolongée de quatre 
semaines à cause du piétinement des discussions et la faible audience de 16 participants au 
total pour les deux groupes. Lorsque l’analyse des verbatim fut complétée, suite à la même 
vérification que l’outil précédent, un résumé fut envoyé aux participants afin de leur 
permettre de réagir une dernière fois. Ceci leur permettant ainsi de nuancer ou d’ajuster 
certains propos, afin de co-construire et de négocier le contenu de la formation (Morgan & 
Kruger, 1998; Fortin, 2010).  
3.5.2  Volet formation 
À la fin de l’analyse des données des groupes focalisés virtuels, le groupe de 
recherche s’est réuni afin de planifier la conception d’une activité de formation qui reflète 
les besoins de formation exprimés par les participants. Nous recherchions un consensus à 
travers tous les groupes dans l’évaluation des besoins en ce qui a trait aux thèmes retenus 






Le déroulement de l’étude 
Dates Déroulement 
Outils collecte de 
données 
Septembre 2014 - Acceptation par les comités d’éthique 













- Analyse et validation des résultats 
- Conception du forum de discussion 
 
Février-mars 2015 - Forum de discussion en ligne - Consentement 
réitéré 
- Forum de 
discussion 
Mars- mai 2015 - Analyse et validation des résultats 
- Conception de l’activité de formation 
continue 
 
Mai-juin 2015 - Activité de formation continue 
- Évaluation des connaissances 
(avant et après la formation) 
- Évaluation du processus 
- Consentement 
réitéré 





Tout d’abord, le point de départ pour développer le contenu de la formation fut la 
formation déjà offerte par Transplant-Québec au premier centre hospitalier tel que décrite 
dans le chapitre 2. En collaboration avec trois infirmières de Transplant-Québec et les 
directrices de recherche, l’étudiant-chercheur a construit des présentations de type 
PowerPoint, avec animations et vidéos intégrées pour augmenter le dynamisme de celles-
ci. Les infirmières de Transplant-Québec offraient déjà des formations sous le thème de don 
d’organes, ce qui fait partie de leur tâche connexe à leur travail sur le terrain. Suite à 
l’approbation des directrices de recherche et la révision médicale faite par un médecin 
intensiviste pédiatrique, une narration a été effectuée par l’étudiant-chercheur et les 
infirmières conceptrices. Après un montage audio/vidéo effectué, les quatre modules 




recherche, par l’étudiant-chercheur. Ce site comprenait, outre les modules de formation, les 
liens pour les pré et post-tests ainsi qu’une page d’information complémentaire vers des 
liens d’intérêt sur le don d’organes. Un forum de discussion, animé par l’étudiant, 
concomitant à la formation était à la disposition des participants afin de pouvoir poser des 
questions, réagir au contenu et interagir entre eux. Malheureusement aucun participant ne 
s’est prévalu de cette opportunité. Une série de mots de passe fut instaurée afin de s’assurer 
que les participants respectent la trajectoire pré-test, formation et post-test. Une valeur 
ajoutée à la scientificité de la formation est qu’elle fut évaluée et sanctionnée par des unités 
de formation par le Centre de formation continue de l’Université de Sherbrooke. Cette 
démarche, demandée par les participants lors du forum de discussion, s’inscrivait dans une 
optique de rétention et d’implication supplémentaire de ceux-ci. Pour avoir droit à l’heure 
et demie de crédits de formation, les participants devaient avoir complété, outre la 
formation, les questionnaires avant et après celle-ci.  
Avant le début de l’activité de formation, le lien vers le site Internet de la formation 
fut envoyé aux participants du groupe d’infirmières, par courriel avec également le mot de 
passe pour la page d’accès au pré-test. À la fin de ce dernier, le mot de passe pour accéder à 
la formation leur était acheminé. Celui pour le post-test se trouvait à la fin du dernier 
module de formation. Imbriqué dans ce dernier questionnaire, celui de satisfaction fut 
rempli au même moment par les participants. Encore une fois, des rappels hebdomadaires 
furent envoyés afin de motiver la participation durant les six semaines, au lieu des deux 
semaines prévues, de cette phase de l’étude. Au final, 13 participants se sont prévalus de 
l’activité de formation sur les 36 éligibles au départ. À la suite de la fermeture de la période 
fenêtre, les réponses aux questionnaires furent fournies aux participants suite à la 
formation. Ainsi, nous nous sommes assuré que les participants possédaient toutes les 
connaissances nécessaires, de façon équitable, suite à la formation. 
3.6  Analyse des données 
Pour les questionnaires de connaissances, des données sociodémographiques ainsi 
que de satisfaction, des analyses descriptives et de comparaison des moyennes furent 




des réponses récurrentes fut compilé. L’ensemble des réponses ont guidé les questions 
posées aux différents groupes lors des groupes de discussions en ligne. 
Concernant les groupes de discussion en ligne, l’analyse qualitative s’est limitée à 
ressortir les thèmes principaux, vu la faible quantité de données à analyser. L’analyse fut 
effectuée par l’étudiant-chercheur. Une vérification des données a été effectuée par les 
directrices ainsi que la littérature afin de trianguler l’analyse et s’assurer de la scientificité 
des données. 
3.7   Considérations éthiques 
Le protocole de recherche, le formulaire d’information et de consentement et les 
instruments de mesure ont été soumis pour approbation au Comité d’éthique de la 
recherche sur l’humain des centres impliqués. Les participants furent informés que les 
données recueillies à l’aide des questionnaires seront utilisées uniquement à des fins de 
recherche et qu’ils ont droit de retrait de l’étude en tout temps, et ce, sans préjudice.   
Les participants étaient avisés que toutes les données papiers sont gardées sous clé 
dans le bureau de Pre Talbot et qu’elles seraient détruites cinq ans après la fin de l’étude. 
Toutes les données recueillies sur la plate-forme informatique sont enregistrées sur un 
disque dur externe de l’étudiant-chercheur (mot de passe requis) et seront détruites 
également cinq ans après la fin de l’étude. Les sites utilisés pour tenir les forums et les 
questionnaires en ligne ont été inactivés par l’étudiant-chercheur une fois la copie du fichier 
enregistrée de manière sécuritaire. Toute utilisation connexe ou subséquente des données de 
l’étude devra se faire par le biais d’un nouveau formulaire de consentement signé par les 
participants. Les participants étaient avisés que les adresses de courrier électronique des 
participants ne seraient pas utilisées à d’autres fins que la présente étude. 
  
 
CHAPITRE 4 - LES RÉSULTATS 
Les résultats qui sont présentés dans ce chapitre permettent de répondre aux objectifs 
spécifiques de l’étude. Le but final étant de développer et d’évaluer une activité de 
formation continue. Pour y parvenir, les données qualitatives et quantitatives présentées 
permettent, dans un premier temps, de dresser un portrait sociodémographique des 
participants. Ensuite, les résultats des questionnaires préliminaires et du forum de 
discussion concernant les besoins de formation exprimés par les infirmières et vérifiés par 
les experts/gestionnaires sont dévoilés. Finalement, les composantes de l’activité de 
formation continue ainsi que les résultats relatifs à l’acquisition de connaissances et la 
satisfaction des participants suite à la formation sont présentés.  
4.1  Description de l’évolution de la participation 
Pour des raisons de faisabilité dans un contexte de recherche de maîtrise, nous avions 
comme objectif de recruter 15 infirmières pour les quatre départements participants (60 au 
total) ainsi que 15 participants dans la catégorie experts/gestionnaires. Puisqu’un 
département sollicité a décliné notre invitation, nous avons revu notre objectif à 45 
participants pour les infirmières. Nous avons recruté 36 infirmières, soit 80 % de notre 
objectif initial, suite aux différentes méthodes de recrutement (affiches, lettres et rencontres 
sur les départements). Pour le groupe experts/gestionnaires, le nombre de 15 participants, 
soit notre objectif de départ, fut atteint. Le Tableau 6 montre la participation des infirmières 
et experts/gestionnaires au courant de l’étude. Les raisons des pertes de suivi seront 





Évolution de la participation aux temps de mesure de l’étude 
Étape de 
l’étude 
Infirmières  Experts/gestionnaires 
n % n % 
Questionnaire 
préliminaire 
36/45 80 15/15 100 
Forum de 
discussion 




13/36 36,1 N/A N/A 
 
4.2  Résultats du questionnaire préliminaire 
4.2.1  Les caractéristiques sociodémographiques 
Au niveau des données sociodémographiques, le Tableau 7 décrit les caractéristiques 
des deux groupes. Pour les infirmières, il ressort que la grande majorité sont des femmes 
(83 %) âgées entre 26 et 35 ans pour près de la moitié d’entre elles (47,2 %). Les moins de 
35 ans comptent pour 61.1 % de l’échantillon. Un peu plus de 70 % ont minimalement un 
niveau universitaire de premier cycle comme scolarité la plus élevée. Concernant le groupe 
d’experts, les femmes sont en majorité également et comptent pour (86 %). Par contre, 
60 % de ce groupe est âgé de 46 ans ou plus. La scolarité y est également plus élevée 
puisque 83 % ont minimalement un baccalauréat dont 20 % sont médecins (n = 3). 
Tableau 7 
Caractéristiques sociodémographiques des participants  
Caractéristiques 
Groupe Infirmières 
n = 36 (100 %) 
Groupe Experts/ 
Gestionnaires 
n = 15 (100 %) 
Sexe n % n % 
Femme 30 83,3 % 13 86,7 % 
Homme 6 16,7 % 2 13,3 % 
Âge      
18-25 ans 5 13,9 % 0 0,0 % 




36-45 ans 7 19,44 % 4 26,7 % 
46-55 ans 5 13,9 % 8 53,3 % 
56 ans et plus 2 5,6 % 1 6,7 % 
Titre professionnel     
Infirmières 36 100 % 12 80 % 
Médecins 0 0,0 % 3 20 % 
Niveau de scolarité     
Collégial 11 30,6 % 1 6,7 % 
Baccalauréat 21 58,3 % 5 33,3 % 
Certificat 1
er
 cycle 1 2,8 % 2 13,3 % 
Maîtrise 2 5,6 % 4 26,7 % 
Doctorat 1 2,8 % 3 20 % 
Années d’expérience en soins critiques ou don d’organes 
1-5 ans 17 47,2 % 3 20,0 % 
6-10 ans 4 11,1 % 4 26,7 % 
11-15 ans 5 13,9 % 1 6,7 % 
16-20 ans 4 11,1 % 3 20,0 % 
21 ans et + 6 16,7 % 4 26,7 % 
Unité d’appartenance     
Urgence pédiatrique 9 25,0 % 2 13,3 % 
Soins intensifs 
pédiatriques 
21 58,3 % 5 33,3 % 
Équipe volante sectorielle 6 16,7 % N/A N/A 
Transplant-Québec N/A N/A 7 46,7 % 
Statut d’emploi     
Temps plein 15 41,67 % 14 93,3 % 





Concernant les données relatives à l’emploi des participants (Tableau 7), les 
infirmières ont, pour près de la moitié (47 %), moins de cinq années d’expérience. Celles 
entre six et 15 ans d’expérience représentent le quart (25 %) de l’échantillon. Même chose 
pour celles ayant plus de 16 ans d’expérience (27 %). Elles sont issues à 58 % des unités de 
soins intensifs et travaillent à temps partiel. Les infirmières des urgences comptent pour le 
quart (25 %) des participantes. 
Concernant le groupe experts/gestionnaires, les données sont moins polarisées au 
niveau de l’expérience en soins critiques ou en don d’organes. Les moins de 10 ans 
représentent 46,7 % des participantes, proportion partagée avec ceux et celles ayant plus de 
16 ans d’expérience (46,7 %). Le groupe central (11-15 ans) n’ayant qu’un représentant 
compte pour la balance de ce groupe. Par contre, la très grande majorité travaille à temps 
plein (93 %) comparativement au groupe d’infirmières (41,7 %). La plus faible proportion 
constitue les urgences avec 13 % (n = 2) des représentants. La plus grande représentativité 
venait des infirmières de liaison ou ressource (46,7 %), complétés par les soins intensifs 
pédiatriques (33,3 %). 
4.2.2  L’attitude envers le don d’organes 
La deuxième portion du questionnaire interrogeait les participants sur leur attitude et 
leurs opinions en regard du don d’organes. Quant à leur attitude générale face au don 
d’organes, tous les répondants des deux groupes (n = 51) ont répondu être en faveur de 







Questionnaire préliminaire - Attitude envers le don d’organes 
Questions 
Infirmières 
n = 36 (100 %) 
Experts/ Gestionnaires 
n = 15 (100 %) 
n % n % 
Seriez-vous consentant au don d’organes d’un de vos proches lors de son décès? 
Non 0  0,0 % 0  0,0 % 
Oui 31  86,1 % 14 93.3 % 
Oui sous condition 5  13,9 % 1 6,7 % 
Processus pas trop long 1  0 
Accord de toute la famille 2  0 
Volonté du proche décédé 1  1 
Certitude de la mort cérébrale 1  0 
Seriez-vous consentant à donner un ou des organes lors de votre décès? 
Non 0 0,0 % 0 0,0 % 
Oui 34  94,4 % 14  93,3 % 
Oui sous condition 2  5,6 % 1  6,7 % 
Si processus pas trop long 1 0 
Dépend de ma condition de santé 1 0 
Pas de don après décès 
circulatoire 
0 1 
Seriez-vous consentant à donner un organe de votre vivant? 
Non 9 25 % 2 13,3 % 
Oui 9 25 % 4  26,6 % 
Oui sous condition 18 50 % 9 60 % 
À un membre de la famille 15 5 
Connaissance du receveur 1 1 
Choix du receveur 2 2 
Bénéfices surpassant les risques 
pour le receveur et le donneur 
0 1 
 
Puis, nous leur avons d’abord demandé s’ils étaient en accord avec l’idée de consentir 
au don d’organes si l’un de leurs proches venait à décéder. La grande majorité des 
participants des deux groupes (93,3 % et 86,1 %) ont répondu dans l’affirmative sans 
condition. Une plus faible proportion (13,9 % et 6,7 %) avait, par contre, des conditions 
relativement à cet accord. Au niveau des infirmières, deux répondantes amenaient que 
l’accord devait être unanime au sein de la famille. D’autres éléments tels la longueur du 
processus menant au don, avoir la certitude de la mort cérébrale ainsi que le consentement 




d’infirmières. Du côté des experts/gestionnaires, un seul répondant a émis une condition, 
soit celle de respecter les volontés du défunt concernant le don d’organes.  
Par la suite, la question s’est tournée vers l’intention du don d’organes pour les 
participants eux-mêmes. Comme pour la question précédente, ils ont été en grande majorité 
en accord avec la question (94,4 % et 93,3 %). Deux infirmières ont mentionné être en 
accord avec la question, mais pour des conditions précises. L’une mentionnait que le 
processus menant au don ne devait pas être trop long, mais ne mentionnait pas de temps. 
L’autre répondante mettait son veto dépendamment de sa condition de santé, sans pour 
autant spécifier quelle condition pouvait mener ou non à son accord. Du côté des 
experts/gestionnaires, un seul répondant a émis une condition, soit celle que le don ne se 
conduise pas dans un contexte de décès circulatoire, sans donner de plus amples 
explications.  
La dernière partie de la section questionnait les répondants sur leurs intentions de 
consentir, si la situation arrivait, à un don d’organes de leur vivant (par exemple le don 
d’un rein ou d’un lobe du foie). Contrairement aux trois premières questions qui ont orienté 
les répondants vers l’affirmative, cette question a mené vers une division du vote. En effet, 
les groupes infirmières et experts/gestionnaires ont répondu à la négative dans, 
respectivement 25 % et 13,6 % des participants. La réponse positive sans condition a trouvé 
écho chez le quart des deux groupes (25 % versus 26,6 %). Plus de la moitié des 
participants (50 % et 60 %) ont répondu avoir des conditions nonobstant leur consentement 
au don vivant. La condition mentionnée par près de 40 % des répondants (n = 20 pour les 
deux groupes) est le souhait que ce don se fasse au bénéfice d’un proche ou membre de la 
famille dont leur enfant. D’autres items tels la connaissance (2) ou le choix du destinataire 
(4) ainsi que la mesure du ratio risque-bénéfice pour les personnes impliquées (1) dans le 
don ont été considérés par quelques participants.  
4.2.3  Connaissance, expérience et implication dans la chaîne de don d’organes 
La dernière portion du questionnaire préliminaire différait selon le groupe de 
participants. Pour les infirmières, les questions concernaient les intérêts et les 




demandé si elles avaient déjà reçu une formation concernant le don d’organes (Tableau 9), 
44,4 % (n = 16) ont répondu par l’affirmative. Ces formations prenaient des formes variées, 
mais 75 % des répondantes mentionnaient les avoir reçues en milieu de travail, dont une 
durant le parcours d’orientation professionnelle aux soins intensifs pédiatriques. Malgré 
l’ère informatique, une seule personne a mentionné s’être formée en ligne à ce sujet. Les 
autres formes de formation consistaient à des cours (3), congrès (1) ou lectures personnelles 
(1).  
Tableau 9  
Questionnaire préliminaire - Formation antérieure 
Questions 
Infirmières 
n = 36 (100 %) 
n % 
Avez-vous déjà suivi une activité de formation concernant le don d’organes? 
Non 20  55,6 % 
Oui 16 44,4 % 
Sous quelle forme? (plus d’une réponse possible/répondant) 
Lecture personnelle 1  
Cours 3 
Conférence/congrès 1  
Milieu de travail  12 
En ligne 1 
Orientation professionnelle 1 
 
Tel que mentionné dans la recension des écrits, l’identification du donneur est le 
début de la chaîne du don d’organes (Figure 2). Une question portait donc sur leur capacité 
de reconnaître un donneur d’organes potentiel pédiatrique si l’occasion se présentait. 
Également, elles étaient questionnées si elles avaient prodigué des soins antérieurement à 







Questionnaire préliminaire - Identification et expérience de soins 
Questions 
Infirmières 
n = 36 (100 %) 
n % 
Seriez-vous en mesure de reconnaître un donneur potentiel pédiatrique? 
Non 11  30,6 % 
Oui 25 69,4 % 
Avez-vous déjà prodigué des soins à un donneur potentiel pédiatrique? 
Non 19  58,8 %  
Oui 17 47,2 % 
Combien de temps écoulé depuis le dernier épisode?  
Moins d’un an 8 
Entre 1 et 2 ans 5 
Plus de 2 ans 4 
 
Nous remarquons d’abord que 69 % des participantes se disent en mesure de 
reconnaître un donneur potentiel pédiatrique si la situation se présentait, ceci malgré que 
seulement 44 % aient répondu avoir reçu de la formation au tableau précédent. Un autre 
point intéressant se situe au niveau de l’expérience de soins à ce type de patient. En effet, 
47 % des répondantes ont déjà prodigué des soins à un donneur potentiel pédiatrique, ce qui 
demeure en deçà du niveau d’identification d’un donneur potentiel auto-perçu par les 
répondantes. Près de la moitié ont prodigué ces soins il y a moins d’un an pour la dernière 
fois. Il y a donc un haut sentiment d’auto-efficacité de reconnaître un donneur potentiel, 
malgré l’absence de formation formelle et d’expérience de soins, chez 25 % des 
répondantes.  
Pour le groupe experts/gestionnaires, nous leur avons demandé s’ils avaient déjà eu à 
donner de la formation au sujet du don d’organes. Dix (66,7 %) répondants ont répondu 
oui. Ces formations étaient destinées à plus de 90 % aux infirmières, et ce, en grande partie 
dans des milieux de travail (70 %). Également, nous avons demandé leur opinion sur le 
niveau d’implication des infirmières côtoyées lors d’une situation de décès neurologique ou 
de don d’organes pédiatrique. Plusieurs (n = 8) ont répondu que les infirmières étaient 




Les familles passent beaucoup de temps avec les infirmières au chevet, donc 
primordial qu'on donne la même information pour éviter des erreurs de 
communication. (E-14) 
Elles sont très impliquées, elles posent des questions. Elles apportent un grand 
soutien aux familles. (E-12) 
Excellent soutien à la famille du point de vue médical et émotionnel. Prise en 
charge du patient après la déclaration du décès par critères neurologiques. (E-4) 
Par contre, certains experts/gestionnaire ajoutaient des bémols. En effet, certaines 
barrières empêchent les infirmières d’améliorer cette implication, notamment la charge de 
travail, le manque de connaissances sur le sujet, l’unité de travail et le contexte de la 
pédiatrie : 
Elles veulent être impliquées dans les diverses étapes. Parfois, refusent, car 
elles ont beaucoup de travail auprès du patient. Elles ont peu de connaissances 
sur le sujet. (E-11) 
Manque de connaissances parfois ce qui ralentit certaines mesures 
thérapeutiques pour préserver les organes. (E-2) 
Très à la merci des MD qui prennent encore les décisions du processus. (E-6) 
En pédiatrie, plutôt inconfortable honnêtement! Surtout sur l'accompagnement 
des familles. À l'urgence, le patient doit être transféré aux soins intensifs dans 
un court délai (45 min ou moins). (E-10) 
Quelques fois, l'équipe se doute que le patient peut aller vers le don d'organes, 
mais la famille n'a pas été approchée. (E-5) 
Suite à ces constats, il était logique de demander aux infirmières leur avis concernant 
l’utilité d’une activité de formation continue sur ce sujet. Toutes ont répondu par 
l’affirmative. Certains (n = 8) ont expliqué leur raisonnement dont voici quelques 
verbatim : 
Les situations sont souvent très difficiles parce qu'il existe un délai entre 
l'acceptation des familles du décès neurologique et les discussions entourant le 
don d'organes. Ce délai entraîne beaucoup de traitements médicaux afin de 
maintenir l'enfant en vie et souvent, ces traitements amènent espoir et 
confusion auprès des familles. Une meilleure compréhension de leur rôle et des 
procédures les aiderait certainement en plus d'apporter un meilleur soutien aux 
familles. (I-2) 
Démystifier les démarches associées à la déclaration de décès neurologiques 




Un point important soulevé dans les verbatim précédents est l’importance de bien 
expliquer les procédures et leurs visées thérapeutiques. Le décès neurologique amène un lot 
de débalancements amenant souvent l’instabilité hémodynamique du patient et mettant 
donc en péril la survie des organes. Il importe donc d’agir rapidement et agressivement afin 
de stabiliser le patient. Une bonne connaissance par les infirmières des complications est 
donc primordiale pour une bonne prise en charge du patient et diminuer les délais 
d’interventions. 
D’autres participants ont justifié le besoin d’une activité de formation par d’autres 
arguments tels la particularité du don d’organes en pédiatrie, mais également le roulement 
élevé de personnel dans les soins critiques : 
On parle très peu du don d'organes dans les hôpitaux et la pédiatrie comporte 
ses particularités. (I-22) 
Oui, afin de maintenir une masse d'infirmières bien formées, car il y a 
beaucoup de mouvement de staff dans ces unités. (I-13) 
On peut observer, à la vue de ces résultats, que les participants du groupe infirmières 
trouvent leur implication importante et justifiée vu leur présence constante au chevet du 
patient. Notamment au niveau du soutien aux familles et du maintien hémodynamique du 
patient afin de permettre le don. Par contre, certaines barrières émanent de ce groupe, dont 
le manque de connaissances des infirmières au niveau du processus de don, mais également 
de la communication à la famille.  
La suite du questionnaire comportait des questions communes aux deux groupes. 
Nous avons demandé aux infirmières, dans un premier temps, qui elles aviseraient afin 
d’identifier un donneur potentiel. Pour les experts/gestionnaires, nous leur avons demandé 
quelles devaient être les personnes avisées si une infirmière identifiait un donneur potentiel. 
Les répondants pouvaient nommer plusieurs personnes et les placer en ordre de priorité. Le 
Tableau 11 présente les résultats combinés à ces questions en fonction des groupes. Nous 







Intervenants à aviser pour référer un donneur potentiel 
Intervenants à aviser 
Infirmières  
(n = 36) 
Experts/gestionnaires 
(n = 15) 
n % n % 
Médecin 21 58 % 14 93 % 
Assistante infirmière-chef (AIC)  9 25 % 0 0,0 % 
Transplant-Québec ou infirmière de 
liaison  
4 11 % 1 7 % 
Famille  1 2,7 % 0 0,0 % 
Pas le rôle de l’infirmière 1 2,7 % 0 0,0 % 
 
Ce que nous remarquons d’emblée du côté des infirmières, c’est la variété de 
personnes dont elles pensent appeler en premier. Le médecin traitant demeure en tête de 
liste, 58 %, suivi de l’assistante infirmière-chef, 25 %. L’infirmière représentant 
Transplant-Québec ne recueille l’assentiment que de 11 % des répondantes. Une 
répondante a mentionné qu’elle aviserait la famille en premier lieu et une autre que cette 
tâche n’était pas dans ses responsabilités. Du côté des experts/gestionnaires, la presque 
unanimité des répondants (93 %) nomme le médecin traitant comme premier intervenant à 
aviser. Un autre (7 %) nomme Transplant-Québec ou l’infirmière de liaison. En analysant 
davantage les données, nous avons noté que cet organisme serait avisé dans un deuxième 
temps chez 53 % (n = 8) des participants du groupe experts/gestionnaires et chez 11 % 
(n = 4) des infirmières. C’est donc dire que le tiers de l’ensemble des participants (n = 17) 
aviserait Transplant-Québec en premier ou deuxième temps. On peut également observer 
que le choix est convergent du côté des experts/gestionnaires, que la ligne de conduite en 
cas de référence est claire, comparativement au groupe d’infirmières.  
Nous avons vu précédemment que les soins aux donneurs sont au centre des tâches de 
l’infirmière dans le contexte de décès neurologique d’un patient. Nous avons donc voulu 
savoir quelles étaient les fonctions faisant partie du rôle de l’infirmière selon la perception 
des deux groupes. La Figure 4, ci-dessous, expose les résultats en faisant un comparatif 
intergroupe. À première vue, tous les éléments semblent faire partie du rôle de l’infirmière 
du point de vue des experts/gestionnaires, puisqu’ils étaient en accord à plus de 80 % avec 




soins au donneur potentiel ainsi que de répondre aux questions des familles. Ces deux 
éléments ont recueilli plus de 80 % des votes dans les deux groupes. L’élément prendre 
soin du donneur a rallié 88 % (n = 32) des voix chez les infirmières et 100 % chez les 
experts/gestionnaires. Le rôle de répondre aux questions de la famille est l’élément où les 
deux groupes sont le plus homogène au niveau des résultats soit 83 % et 86 %. Il y a par 
contre des éléments dont l’opinion diverge grandement entre les deux groupes. Le plus 
éloquent est l’explication du DDN à la famille. Bien que 86 % des experts/gestionnaires 
sont d’avis que les infirmières doivent accomplir cette tâche, seulement le quart de ces 
dernières partagent cette opinion. Dans le même ordre d’idées, d’assister aux rencontres 
entre la famille et le médecin ne rejoint que 60 % des infirmières et environ la même 
proportion pour ce qui est d’identifier un donneur potentiel, soit le début de la chaîne du 
don.  
 





































On peut dégager que les infirmières ne connaissent pas trop où se situe leur rôle dans 
le processus de don d’organes. Malgré que 69 % des infirmières se disent en mesure 
d’identifier un donneur potentiel, le processus de référence n’est pas clair pour celles-ci, 
pas plus que la conduite à tenir dans ce contexte. Les experts/gestionnaires ont également 
des attentes non confirmées par les infirmières, ce qui constitue une bonne base pour la 
formation à concevoir.  
Afin de compléter l’exploration des besoins de formation, nous avons demandé aux 
deux groupes (n = 51) d’identifier cinq thèmes qu’ils jugeaient prioritaires à traiter lors de 
l’activité de formation continue (Tableau 12). Que ce soit au niveau des critères 
d’identification (38), le maintien et soins à prodiguer (31), le donneur potentiel retient 
l’attention de la majorité des répondants. Le soutien à la famille (36), le processus du don 
d’organes (26) et le DDN ou concept de mort cérébrale (20) sont également des éléments 
prioritaires pour les participants.  
Tableau 12 





(n = 36) 
Groupe experts/ 
gestionnaires 
(n = 15) 
1-Donneur potentiel (reconnaître, critères) 28 10 
2-Famille (approche, aide, soutien, explications) 22 14 
3-Donneur (maintien, soins, procédures) 19 12 
4-Démarche ou procédure don d’organes 19 7 
5-DDN ou mort cérébrale (explications) 14 6 
Rôle infirmière ou des membres équipe de 
soins 
8 3 
Transplant-Québec (rôles, mandat) ou 
ressources d’informations 
7 4 
Éthique 2 2 




Les données précédentes du questionnaire préliminaire montraient la dissonance 
intergroupe au niveau de la connaissance, de l’implication attendue de l’infirmière ainsi que 
du processus de don, et ce, malgré que le quart des infirmières aient prodigué des soins à un 
donneur potentiel dans la dernière année. Rappelons que 44 % des infirmières participantes 
ont reçu de la formation antérieurement sur ce sujet. Selon les besoins exprimés et normés, 
il appert que les quatre premiers maillons de la chaîne du don (identification, aviser 
Transplant-Québec, l’explication du DDN à la famille, la compréhension de ce concept et 
le découplage) ainsi que le soutien continu à la famille constituent les composantes 
essentielles de la formation continue en réponse à notre premier objectif. 
4.3  Le forum de discussion en ligne 
Cette portion décrit les résultats obtenus lors du forum de discussion en ligne tenu à 
la suite du questionnaire préliminaire. Ceci dans l’optique de l’objectif 2 de l’étude, soit de 
valider les composantes essentielles à une activité de formation continue. Ce forum était 
conçu en ligne afin de faciliter l’accès aux participants. Les questions étaient en lien avec le 
questionnaire préliminaire (objectif 1) et également avec les modalités visant la 
construction de l’activité de formation continue (objectif 3). Puisque le questionnaire 
préliminaire reflétait une vision individuelle des besoins de formation par les détenteurs 
d’enjeux, nous voulions confirmer ces besoins de façon collective. Pour ceci, nous avons 
donc jumelé les deux groupes (infirmières et experts/gestionnaires) dans un même forum. 
Ce forum servait aux détenteurs d’enjeux afin de prendre du recul face à leurs réponses lors 
du questionnaire précédent et ainsi peaufiner leur opinion ou ajouter des thèmes non 
mentionnés. Nous avons posé quatre questions principales aux détenteurs d’enjeux lors de 
ce forum. La première consistait à présenter les cinq thèmes prioritaires ayant retenu le plus 
de voix lors du questionnaire préliminaire (Tableau 10), afin de savoir si tous étaient en 
accord avec ces cinq thèmes : 1) Critères du diagnostic de décès neurologique (DDN), 2) 
Les critères de base d'un donneur potentiel et procédure d'identification, 3) L'approche et le 
soutien à la famille, 4) Le maintien du donneur et 5) Les ressources et où trouver les 
informations pertinentes. De plus, cette question permettait de peaufiner le contenu de ces 
thèmes. Des 51 participants, 16 ont donné leur avis sur le forum, dont 13 infirmières. Ceci 




Tous se sont dits en accord avec les cinq thèmes retenus. D’autres thèmes ont été nommés 
par des détenteurs d’enjeux : 
J'ajouterais un peu d'informations sur le DDC et également sur l'évaluation et 
l'attribution des organes. (3) 
Je suis d'accord avec l'ajout du DDC qui fait partie intégrante de la pratique du 
don et concernant l'évaluation et l'attribution des organes je l'engloberais dans 
l'énumération et la séquence d'un processus de don. (4) 
J'aimerais aussi ajouter les rôles de chaque membre de l'équipe et leur moment 
d'intervention. (8) 
Le DDC, le rôle de chaque membre de l’équipe ainsi que le fonctionnement de la 
procédure d’évaluation et d’attribution des organes furent nommés par ces participants. 
Pour le rôle de chaque membre de l’équipe multidisciplinaire, ce thème s’était placé au 
sixième rang lors du précédent sondage. Un autre a mentionné que la formation devait 
traiter également de l‘impact du processus de don sur les soignants : 
J'ajouterais une section au sujet de l'infirmière participant au processus de don, 
tant au niveau de la reconnaissance de nos valeurs et les impacts du don 
d'organes sur les soignants, et quelles sont les stratégies tant pour promouvoir 
le don d'organes que du stress provoque par l'incertitude et l'ambivalence d'une 
situation imprévue de fin de vie du donneur et de sa famille (mort tragique de 
jeunes donneurs). (9) 
Ce commentaire fut appuyé par un exemple concret émanant de l’expérience d’un 
autre participant. Démontrant ainsi toute sa pertinence dans un contexte où les soignants 
sont émotionnellement impliqués dans le processus. 
Tel que mentionné, il faut aussi supporter les professionnels de la santé avec 
leurs émotions qui vont être soulevées par la situation. Il ne faut pas oublier 
que la famille a toujours droit de changer d'idée en cours de route si jamais la 
situation vient trop difficile et que le don de tissus doit être également discuté. 
J'ai déjà été témoin des situations où l'équipe soignante poussait le don parce 
qu’il y avait un enfant en attente d'une greffe. Il faut démontrer du respect pour 
la décision prise par la famille. (15) 
Puisque les centres participants sont des centres tertiaires pédiatriques pouvant 
prélever et transplanter en don d’organes, ceci peut causer des imbroglios. En effet, il se 
peut que le donneur potentiel et le receveur ou un patient en attente soient sur le même 
département. Les soignants peuvent donc être en conflit intérieur et pousser indûment la 




reliée à la confidentialité entourant les soins. Le dernier participant a également soulevé un 
autre thème qu’est celui du don de tissus à inclure dans la formation. Ce dernier item est 
pertinent puisque des restrictions s’appliquent concernant certains types de tissus 
dépendamment de l’âge du donneur pédiatrique.  
Cette question a donc permis de peaufiner les réponses émanant du questionnaire 
préliminaire. Car en plus des cinq thèmes prioritaires proposés, les impacts émotionnels sur 
les soignants, le DDC, le don de tissus et l’éthique reliée entre autres à la confidentialité 
entourant les soins. 
Selon les thèmes jugés prioritaires au questionnaire préliminaire, nous avons ensuite 
questionné les participants concernant l’ordre dans lequel nous devions traiter ceux-ci. 
Nous n’avons pas obtenu l’unanimité ici comparativement à la question précédente. Dix 
des 16 participants ont proposé cet ordre :1) Les critères de base d'un donneur potentiel et 
procédure d'identification, 2) Critères du diagnostic du DDN, 3) L'approche et le soutien à 
la famille, 4) Le maintien du donneur et 5) Les ressources. Plusieurs raisons ont par contre 
guidé cet ordre précis, en voici quelques exemples : 
Il est préférable de connaître les critères de base avant de procéder au DDN. (6) 
Selon moi, il est important d'être en mesure de connaître les critères de base 
d'un futur donneur avant de savoir s'il le patient est en mort neurologique ou 
non. En effet, puisque si je ne connais pas les critères de base pour le don 
d'organes, il va être plus difficile d'identifier un patient potentiel même si je 
connais les critères du diagnostic de décès neurologique. (12) 
Il existe une procédure type en don d'organes. L'identification, la référence, la 
communication du diagnostic, l’offre et l'approche au don et l'évaluation, 
qualification, prélèvement (des organes). 
Il serait donc logique de partir de ce fait et de mettre le même ordre. (9) 
Pour les deux premiers verbatim, ces participants mettaient en avant-plan les critères 
d’un donneur potentiel avant de connaître les critères du DDN afin de permettre une 
détection d’un plus grand nombre de patients avec des critères plus larges. On peut penser 
qu’il s’agit d’une approche large (critères d’un donneur potentiel) vers une spécifique 
(critères DDN). Pour le troisième verbatim, l’ordre est basée sur un outil, la procédure type 
en don d’organes, qui amène une séquence bien précise et est l’équivalent de l’ordre 




décrite à la Figure 1. D’autres participants ont également proposé une séquence de 
présentation différente. Deux participants plaçaient le thème de la famille au tout début, car, 
selon leurs dires, sans la famille il n’y aurait pas de don possible. Un autre justifiait cette 
approche puisque les cartes de don d’organes (à l’endos des cartes d’assurance-maladie) ne 
sont pas signées en pédiatrie. Un autre mentionnait que ces thèmes peuvent être vus en 
chevauchement ou sont interchangeables. Finalement, les deux tiers des participants au 
forum y allaient d’une séquence temporelle usuelle telle que décrite dans la chaîne du don. 
La troisième question portait sur les modalités de la formation continue, nous 
cherchions à connaitre les contraintes ou des facilitants à participer à l’activité de 
formation. Également, nous voulions connaitre la durée, le lieu et la stratégie pédagogique à 
privilégier selon leur contexte. Au début des échanges, une constante s’est installée soit la 
tenue d’une formation en ligne par module. Voici un commentaire traduisant bien ce 
contexte : 
Pour ma part, je crois qu'une formation par module serait le plus bénéfique. 
Chaque module pourrait traiter d'un sujet important dans le processus du don 
d'organes. Chaque module pourrait avoir une durée d'environ 15 minutes. De 
plus, je crois que des mises en situation dans les modules, en plus de 
l'information de base fournie, seraient un bon moyen de bien assimiler 
l'information. (8) 
Concernant la durée, un participant a relevé l’importance des échanges entre les 
apprenants et prévoir du temps afin de les favoriser : 
Si c'est une formation en ligne, 60 min. est suffisant. Par contre, si on parle 
d'une formation en CH, il est préférable d'avoir 90 min. afin de favoriser les 
échanges. (6) 
Nous avons donc considéré suite à ce message que nous devions créer un forum 
concomitant à la formation advenant que celle-ci soit développée en ligne. Ceci puisque la 
grande majorité nommait cette avenue comme facilitante en raison du contexte de travail. 
Voici un participant résumant bien l’ensemble des discussions en plus de préparer le terrain 
pour la question subséquente : 
[…] S'assurer que la formation soit accréditée afin d'offrir un incitatif 
intéressant aux intervenants. Permettre que la formation en ligne soit accessible 




interactif tel que des quizz, des mises en situation. Un contenu très théorique et 
en lecture sera peu efficace et démotivant. (7) 
La motivation, amenée par la réflexion et la participation active constante des 
apprenants, est également un point soulevé lors des discussions. Un détenteur d’enjeux a 
mentionné que d’utiliser des questionnaires avant et après la formation pourrait aider à 
hausser et maintenir la motivation des apprenants. Nous pouvons ajouter que la tenue de ce 
type de questionnaire était prévue puisque cette formation s’inscrit dans une visée de 
recherche. La majorité des participants soulevaient que le contexte de travail pouvait être 
contraignant, mais ceci pouvait être contré avec la tenue d’une formation en ligne. Ce 
compromis était acceptable pour eux. Une motivation extrinsèque indéniable était 
également que des crédits de formation continue soient accordés à la suite de la formation. 
Ce commentaire met la table pour la dernière question soit si des crédits de formation 
continue seraient utiles pour les participants. Tous (n = 16) ont répondu par l’affirmative en 
regard à la politique de formation continue implantée par l’OIIQ ces dernières années. 
Outre l’obligation de l’OIIQ, deux participants mentionnent la rareté des formations 
offertes, mais d’autant plus celles offrant ce type de crédits: 
[…] encore trop peu de formations hors milieux d'enseignement sont 
accréditées. Il s'agit d'un incitatif majeur à l'engagement d’une infirmière 
envers son développement professionnel. (16) 
D'autant plus que les budgets de formations sont de plus en plus maigres vu les 
coupures dans le système de la santé. (9) 
Puisque cette norme était relativement nouvelle lors de l’étude, la demande excédait 
l’offre, ceci couplé à la difficulté pour les infirmières de se faire libérer afin d’assister aux 
formations. Les crédits de formation venaient ainsi augmenter d’une autre façon la 
motivation d’assister à l’activité. 
En résumé, les besoins exprimés individuellement lors du questionnaire préliminaire 
se sont confirmés et peaufinés lors du forum de discussion. Premièrement, les thèmes de 
formation prioritaires ont été confirmés. De plus, leur ordre de présentation lors de la 
formation a pu être établi dans le cadre du forum. Cet ordre suit la logique temporelle du 
processus de don, mais aussi de l’outil qu’est la procédure type pour le don d’organes 




québécoise d’établissements de santé et de services sociaux, Héma-Québec, Transplant 
Québec, 2012). Concernant les modalités de la formation continue, les participants ont 
largement opté pour une formation accessible en ligne ainsi que par module. La section 
suivante présentera en détail la conception et les composantes de la formation offerte aux 
participants du groupe d’infirmières. 
4.4  L’activité de formation continue 
La conception d’une formation continue, calquée sur les composantes essentielles 
émises et confirmées par les détenteurs d’enjeux, se voulait le troisième objectif de notre 
étude. Dans la perspective du devis constructiviste de Guba et Lincoln (1989), cette portion 
de la recherche permettait d’englober les besoins de formation exprimés et normés, avec la 
collaboration des deux groupes de participants, et de les traduire en formation avec la 
collaboration de trois infirmières de Transplant-Québec et des chercheurs. Puisqu’une 
formation de 90 minutes de type PowerPoint existait déjà chez Transplant-Québec, celle-ci 
nous a servi de base à la conception de l’activité. Comme mentionné précédemment, 
l’activité a été sanctionnée par le Centre de formation continue de l’Université de 
Sherbrooke pour 1h30 de formation, répondant ainsi à un besoin exprimé des participants. 
Comme condition d’accès à ces crédits, les participants devaient avoir rempli les deux 
questionnaires englobant la formation en plus de suivre la formation elle-même. De plus, 
un système de mot de passe, leur ayant été divulgués qu’à la fin de chaque étape de la 
formation, nous assurait que chacun complétait dûment la portion (pré-test vers formation, 
ou formation vers post-test) avant de passer à la suivante. 
Nous avons convenu des thèmes à prioriser, soit ceux exprimés précédemment. Nous 
avons décidé d’imbriquer le thème des ressources dans chacun des modules selon leur 
pertinence. Nous avons également respecté l’ordre demandé par les participants ainsi que 
des modalités de la formation. Les composantes de l’activité sont décrites dans le Tableau 
13. L’Annexe F présente le contenu de chaque module plus exhaustivement. Devant le 
besoin que cette formation soit flexible en termes d’accessibilité, une activité de formation 
en ligne d’une durée totale de 90 minutes, réparties en quatre modules, fut conçue par 
l’étudiant-chercheur, et trois infirmières de Transplant-Québec. Le déploiement de cette 




l’hébergement de la formation, mais également des questionnaires avant et après celle-ci. 
La révision scientifique et médicale de la formation et des outils de collecte de données fut 
assumée par les directrices de recherche, les intervenants de Transplant-Québec et une co-
chercheuse qui est intensiviste pédiatrique. Des présentations de type PowerPoint furent 
conçues pour chacun des modules. Nous avons également ajouté des vidéos existantes chez 
Transplant-Québec afin d’appuyer nos présentations. Chaque module contenait une ou deux 
vignettes évolutives dans le but de contextualiser les connaissances déclaratives ou 
procédurales présentées. Les présentations ont par la suite été narrées par l’étudiant-
chercheur et les infirmières de Transplant-Québec. À la suite du montage audio-vidéo 
effectué par l’étudiant-chercheur, les vidéos des quatre modules ont été publiées sur 
Internet sur le site YouTube. Afin de stimuler la communication et les échanges entre les 
participants lors de la formation, nous avons créé un forum de discussion concomitant 
puisque les participants ne les suivaient pas nécessairement en même temps. Aucun pré-test 
de la formation n’a été effectué avant le déploiement au groupe infirmières. 
Tableau 13 
Composantes de l’activité de formation continue 
 
4.4.1  La participation 
Au total, 13 participants (36 %), sur les 36 au départ de l’étude, se sont prévalus de 
l’activité de formation continue. Ceci malgré les rappels hebdomadaires durant les six 
 Composantes 
Durée 90 minutes 
Thèmes des modules 1) Les critères d’un donneur potentiel pédiatrique 
2) Les critères du DDN 
3) L’approche et le soutien à la famille 
4) le maintien du donneur et les ressources 
Méthodes pédagogiques - En ligne 
- Vignettes cliniques évolutives avec Quiz 
- Pré-test et post-test 
- Portions vidéo 
Ressources disponibles 
pour les apprenants 
- Site web et formation disponibles en version mobile 




semaines d’accessibilité de l’activité de formation. Vu le grand écart entre le groupe initial 
et le groupe final, il importe de voir les caractéristiques de ce dernier groupe par rapport au 
premier (Tableau 14). Tout d’abord, le rapport des femmes par rapport aux hommes est 
demeuré à peu près inchangé (83,3 % versus 86,7 %). Concernant l’âge et l’expérience des 
participants, les plus jeunes se sont moins présentés à l’activité de formation. En effet, les 
moins de 35 ans représentaient 61 % (n = 22) du groupe au début de l’étude pour diminuer 
à 38 % (n = 5) à la fin. À l’inverse, les infirmières d’expérience ont été plus présentes, en 
proportion, vers la fin de l’étude. Pour les unités de soins, les infirmières de l’urgence 
pédiatrique participant à l’étude ont vu le nombre de répondants passer de neuf (25 %) à un 
(7,6 %) à la fin de l’étude. Finalement, une plus grande proportion d’infirmières occupant 
des postes à temps partiel ont complété le parcours de formation (58,3 % versus 69,2 %). 
Tableau 14 




n = 36 (100 %) 
Groupe Infirmières 
(formation) 
n = 13 (100 %) 
 n % n % 
Sexe     
Femme 30 83,3 % 13 86,7 % 
Homme 6 16,7 % 2 13,3 % 
Âge      
18-25 ans 5 13,9 % 1 7,7 % 
26-35 ans 17 47,2 % 4 30,8 % 
36-45 ans 7 19,44 % 3 23,1 % 
46-55 ans 5 13,9 % 5 38,4 % 
56 ans et plus 2 5,6 % 0 0,0 % 
Années d’expérience en soins critiques ou don d’organes 
1-5 ans 17 47,2 % 3 23,1 % 
6-10 ans 4 11,1 % 2 15,4 % 
11-15 ans 5 13,9 % 2 15,4 % 
16-20 ans 4 11,1 % 2 15,4 % 
21 ans et + 6 16,7 % 4 30,8 % 
Unité d’appartenance     
Urgence pédiatrique 9 25,0 % 1 7,7 % 
Soins intensifs pédiatriques 21 58,3 % 8 61,5 % 
Équipe volante sectorielle 6 16,7 % 4 30,8 % 
Statut d’emploi     




Temps partiel 21 58,3 % 9 69,2 % 
 
4.5  L’acquisition des connaissances 
Dans la cadre de l’activité de formation et tel que décrit plus haut, le quatrième 
objectif de l’étude voulait mesurer les connaissances acquises par les participants. Nous 
voulions originellement mesurer l’évolution des connaissances chez le groupe 
d’infirmières, en trois temps, soit avant la formation, après celle-ci et trois mois plus tard. 
Étant inscrite dans un contexte de maîtrise et voyant l’attrition augmenter au cours de 
l’étude (Tableau 4), la décision a été prise de ne faire que deux temps de mesure soit avant 
et immédiatement après la formation. Les pré et post-tests (Annexes G et H) étaient 
composés de 10 questions à choix de réponses et trois questions ouvertes. Les participants y 
répondaient en ligne via le site Internet de la formation. Ces questions couvraient les quatre 
principaux thèmes de celle-ci. Les mêmes questions furent utilisées pour les deux 
questionnaires, mais une redistribution des questions était effectuée par le logiciel de 
sondage. 
4.5.1  Portrait des connaissances antérieures des participants 
Comme préambule à l’activité de formation, les participantes du groupe d’infirmières 
étaient conviées à répondre à un questionnaire. Le Tableau 15 présente les résultats de ce 
groupe afin de dresser un bilan de leurs connaissances antérieures. Pour le module 1, soit 
l’identification d’un donneur potentiel pédiatrique, neuf répondants (69 %) sur 13 ont su 
identifier correctement les critères cliniques de base d’un donneur potentiel. Soit 1) patient 
de tout âge, 2) traumatisme cérébral grave et 3) patient intubé sous ventilation mécanique. 
L’âge maximal pour un donneur potentiel, soit aucune, fut également très bien réussi 
(92 %), tout comme les contre-indications au don, également aucune absolue, à (61,5 %). 
Près de la totalité des répondants (84,6 %) ont été en mesure d’identifier le meilleur 
moment pour référer un donneur à Transplant-Québec. La bonne réponse étant dès qu’un 
patient rencontre les critères cliniques. Par contre, l’âge minimal (7,6 %) ne fut bien 
répondu que par une seule personne. Il faut noter ici que la bonne réponse était deux jours 




ceux-ci incluent les patients de tout âge. Il est donc normal que la majorité (n = 11) ait 
choisi de répondre dès la naissance à cette question. Si l’on prend ce résultat dans sa 
globalité, ceci signifie que 92 % (n = 12) auraient identifié le donneur entre la naissance et 
deux jours de vie. En moyenne, les participants ont eu 2,69 bonnes réponses sur cinq, soit 
54 % de bonnes réponses à cette section de formation. 
Pour les critères concernant le DDN au module 2, nous leur avons demandé de 
donner leur définition de la mort cérébrale. Moins de la moitié (n = 6) ont répondu 
minimalement les éléments clés suivant : absence réflexe, tronc cérébral, absence de 
respiration. Environ le même nombre (n = 8) ont correctement répondu que les tests 
auxiliaires ne sont pas obligatoires afin de confirmer le DDN etla majorité (n = 11) savait 
qu’il faut au moins deux certificats médicaux confirmant le DDN afin de pouvoir procéder 
au don d’organes. La moyenne partielle pour cette section est de 1,92 sur une possibilité de 
trois questions, soit 64 % de bonnes réponses. 
Concernant l’approche et le soutien à la famille au troisième module, les 
connaissances des participants ont été celles attendues que dans 38 % (1,15/3) des cas. 
Notamment, huit répondants (61 %) ont répondu que le motif le plus courant de refus de 
référence par Transplant-Québec était le refus des familles. Pour la personne qui devrait 
offrir l’opportunité du don à la famille, 38,4 % (n = 5) ont répondu que ce devait être la 
personne la plus à l’aise pour accomplir cette fonction. Lorsque l’on a demandé aux 
participants d’expliquer quel était, selon eux, le meilleur moment pour offrir le don à la 
famille, deux participants ont répondu l’ensemble des éléments suivants : après 
confirmation du DDN, temps de réflexion (découplage) et compréhension de la famille du 
DDN. 
Le quatrième module comprenait deux questions. Concernant le maintien du donneur 
potentiel en vue du prélèvement, nous leur avons demandé de nommer quatre répercussions 
ou complications possibles reliées à la mort cérébrale. La grande majorité (n = 11) a 
répondu correctement à cette question. La mort cérébrale ne touche pas, par contre, 
certaines fonctions du corps, notamment les réflexes ostéotendineux ou spinaux. En effet, 
ces réflexes sont le reflet de l’intégrité de la moelle épinière. Par conséquent, ceux-ci 




augmenter en amplitude puisque le cerveau inhibe plus leurs mouvements. Concernant 
cette question, deux participants étaient au courant de cette particularité. 
Tableau 15 




n = 13 (100 %) 
n % 
Module 1 : Critères d’un donneur potentiel pédiatrique 
Critères cliniques d’identification  9  69,2 
Âge maximal 12 92,3 
Âge minimal 1 7,6 
Contre-indications 8 61,5 
Meilleur moment pour référence 11 84,6 
Moyenne de bonnes réponses/participant 2,69/5 
Module 2 : Critères du DDN 
Définition mort cérébrale 6 46,1 
Obligation des tests auxiliaires  8 61,5 
Nombre de médecins pour DDN 11 84,6 
Moyenne de bonnes réponses/participant 1,92/3 
Module 3 : Approche et soutien à la famille 
Motifs de refus de référence 8 61,5 
Personne qui offre l’option du don à la famille 5 38,4 
Meilleur moment pour offrir l’option du don 2 15,2 
Moyenne de bonnes réponses/participant 1,15/3 
Module 4 : Maintien du donneur 
Répercussions physiologiques du DDN 11 84,6 
Facteurs confondants au DDN 2 15,2 
Moyenne de bonnes réponses/participant 1,53/2 
Moyenne pré-test 7,3/13 
 
Au global de ce questionnaire pré-formation, les participants ont eu 56 % (7,3/13) de 
bonnes réponses. Leurs connaissances se situent surtout au niveau du maintien du donneur, 
notamment des complications reliées à la mort cérébrale (84 %). Également, les critères de 
base d’un donneur potentiel pédiatrique étaient connus pour 69% d’entre eux, tout comme 
le moment où référer le donneur (84 %). Les lacunes se retrouvent surtout au niveau de 
l’approche et du soutien à la famille, surtout en ce qui a trait à la personne qui devrait offrir 




4.5.2  Connaissances des participants après l’activité de formation 
Immédiatement après la formation, les participants étaient dirigés vers le même 
questionnaire qu’en pré-test. Le Tableau 16 dresse un comparatif avant et après la 
formation. Globalement, l’ensemble des moyennes des modules a augmenté ainsi que la 
moyenne globale qui était à 56 % (7,3/13) préalablement à la formation pour passer à 91 % 
(11,8/13) après celle-ci. Notons que les participants ont tous acquis les connaissances 
suivantes : les critères cliniques d’un donneur potentiel, les contre-indications au don 
d’organes, le meilleur moment pour référer un donneur, le motif le plus courant de refus de 
référence ainsi que la persistance des réflexes spinaux (facteur confondant). Concernant la 
mort cérébrale, 92 % des participants ont été en mesure de bien la définir ainsi que de cibler 
les conditions gagnantes entourant l’offre de l’opportunité du don aux familles et qui devait 
assumer ce rôle (84 %). Une notion a connu une augmentation minime, soit celle 
concernant les tests auxiliaires. En effet, une seule personne de plus a répondu correctement 
à cette question. Ceci peut être expliqué en partie par le fait que de façon routinière, ces 
tests sont effectués afin de rassurer davantage la famille quant à la véracité du DDN. Une 
autre question a vu son taux de réussite diminuer, soit celle de l’âge maximal au don. La 
bonne réponse étant aucune, un participant de moins a répondu 85 ans. L’explication 
pourrait être que le don de tissus, dont les principes généraux ont été traités lors de la 










n = 13 (100 %) 
Post-test  
(participants) 
n = 13 (100 %) 
n % n % 
Module 1 : Critères d’un donneur potentiel pédiatrique 
Critères cliniques d’identification  9  69,2 13 100 
Âge maximal 12 92,3 11 84,6 
Âge minimal 1 7,6 9 69,2 
Contre-indications 8 61,5 13 100 
Meilleur moment pour référence 11 84,6 13 100 
Moyenne  2,69/5 4,5/5 
Module 2 : Critères du DDN 
Définition mort cérébrale 6 46,1 12 92,3 
Obligation des tests auxiliaires  8 61,5 9 69,2 
Nombre de médecins pour DDN 11 84,6 12 92,3 
Moyenne  1,92/3 2,6/3 
Module 3 : Approche et soutien à la famille 
Motifs de refus de référence 8 61,5 13 100 
Personne qui offre l’option du don à la 
famille 
5 38,4 11 84,6 
Meilleur moment pour offrir l’option du don 2 15,2 12 92,3 
Moyenne  1,15/3 2,8/3 
Module 4 : Maintien du donneur 
Répercussions physiologiques du DDN 11 84,6 12 92,3 
Facteurs confondants au DDN 2 15,2 13 100 
Moyenne  1,53/2 1,92/2 
Moyenne totale 7,3/13 11,8/13 
 
Rappelons que nous voulions, au départ, conduire un autre post-test trois mois après 
la formation. Afin de pallier à ce manque et de s’assurer que les connaissances des 
participants se maintiennent dans le temps, nous avons mis en place des alternatives. 
Premièrement, nous avons divulgué les réponses attendues, à la suite du post-test, aux 
participants. Cette approche avait pour but de permettre aux apprenants de connaître leurs 
forces, mais également de repartir avec les résultats probants et les bonnes pratiques. De 
plus, la formation en ligne et les outils s’y rattachant demeurent, encore à ce jour, 




4.6  La satisfaction des participants à la formation 
Dans une perspective d’améliorer l’activité de formation offerte, nous avons demandé 
l’avis des infirmières participantes concernant les forces et les faiblesses de cette dernière. 
Le questionnaire de satisfaction, décrit dans le chapitre précédent, était glissé à la suite du 
post-test. Les résultats des affirmations gradées selon une échelle de Likert sont présentés 
au Tableau 17 ci-dessous. 
Tableau 17 
Résultats du questionnaire de satisfaction 
Affirmation 
Tout à fait / Plutôt 
en accord 
Plutôt en désaccord 
n % n % 
Les objectifs de chaque module de 
formation sont clairs 
13  100 0  0 
Les modules de formation sont bien 
définis 
La formation est bien structurée 
La formation a répondu à mes besoins 
Les modalités de formation facilitent 
l'apprentissage 
La formation a augmenté mon intérêt 
pour le don d'organes 
Je connais mieux mon rôle dans le 
processus de don d'organes 
12  92 1  8 
La durée de la formation est adéquate 12 92 1  8 
Mes connaissances se sont améliorées 
avec cette formation 
12 92 1  8 
 
Concernant la structure de la formation, les participants étaient unanimes à affirmer 
qu’elle était bien structurée dans son ensemble, au niveau des modules et des objectifs à 
pourvoir. L’unanimité a été atteinte concernant les besoins de formation des infirmières 
l’ayant suivie. Ce dernier point était relié au premier objectif de l’étude. Ils sont en très 
grande majorité (92 %) à dire que cette formation leur a permis de mieux saisir leur rôle 




Le questionnaire de satisfaction comprenait une section libre. Certains participants 
ont explicité leur pensée concernant la formation reçue. Par exemple, un participant 
explique ce qu’il a appris concernant le don d’organes, mais également souligne un bémol 
concernant la longueur de la formation offerte. 
La formation m'a permis de solidifier mes connaissances et de clarifier certains 
questionnements que j'avais envers le don d'organes. Le dernier module sur le 
maintien du donneur a été la partie qui m'a été le plus utile en m’apportant de 
nouvelles connaissances.  
Par contre, j'ai trouvé la formation un peu trop longue, il y avait, à plusieurs 
reprises, des répétitions entre les vidéos de Transplant-Québec et les 
diapositives. Je crois que si la formation été légèrement plus courte, elle serait 
un outil parfait pour la formation des infirmières. (7) 
Concernant la durée de la formation, il est vrai que la durée fut augmentée. Passant de 
60 minutes, soit le temps exprimé par les participants lors du forum, à près de 90 minutes 
au final.  
Dans le dernier commentaire, la formation a bénéficié au répondant concernant le 
processus de don, mais également concernant les soins reliés au maintien du donneur. De 
plus, le dernier module comprenait des connaissances transversales touchant d’autres types 
de patients comme le mentionne le participant suivant. 
J'ai trouvé que la formation du module 4 m'a permis d'approfondir mes 
connaissances comme infirmier aux soins intensifs lors de la prise en charge 
d'un donneur potentiel, mais également pour d'autres patients de soins intensifs. 
J'ai trouvé également que ma réticence d'en parler avec les familles venait 
surtout du manque d'informations et surtout du moment opportun. (8) 
De plus, ce dernier participant a compris en partie la cause de ses craintes à parler du 
don d’organes avec les familles. Nommant le manque d’informations sur ce sujet, mais 
également le meilleur moment pour en parler, ce qui lui était inconnu auparavant. Cet éveil 
sur leur rôle important et implication au sein du processus a été partagé par un autre 
participant. 
Maintenant, je sais que je peux m'impliquer dans l'identification d'un donneur 
et j'espère que médecins et infirmières auront une copie de cette formation et 




Concernant d’autres possibilités d’élargir le public cible pour cette formation, un 
participant nomme les programmes de soins infirmiers en concomitance avec les 
départements de soins. 
Cette formation devrait se donner en milieu scolaire et répété en milieu de 
travail. Cela pourrait sensibiliser davantage le personnel soignant au donneur 
potentiel et qui sait, augmenter le nombre de donneurs. (4) 
Au final, la formation fut appréciée par les participants. Concernant l’amélioration de 
la formation, la co-construction et l’évaluation de la formation nous ont permis de cerner la 
réduction du temps de formation en lien avec les répétitions entre les présentations et les 
vidéos appuyant visuellement le contenu. Leurs connaissances ont augmenté en regardant 
les résultats des mesures prises avant et après la formation. Notamment concernant 
l’approche et le soutien aux familles, le concept de mort cérébrale associé au DDN et les 
critères s’y rapportant. Le sentiment d’auto-efficacité ainsi que l’amélioration des 
ressources internes furent partagés par les participants lors du questionnaire de satisfaction. 
Il en ressort aussi une meilleure connaissance et une prise de conscience de leur rôle dans le 
processus. Sans pour autant être un gage d’engagement futur, les participants sont repartis, 
de leur propre aveu, avec leurs besoins de formation répondus et un sentiment d’autonomie. 
Afin de maintenir ces acquis, ils connaissent maintenant mieux leurs ressources externes 




CHAPITRE 5 - LA DISCUSSION 
Cette étude a permis de développer et évaluer une formation axée sur le processus de 
don d’organes en pédiatrie au bénéfice des infirmières œuvrant avec cette clientèle. Ce 
chapitre traitera tout d’abord des caractéristiques des participants et du contexte de mise en 
œuvre de la formation. Par la suite, les besoins de formation ainsi que la formation et 
l’acquisition de connaissances seront discutés. Finalement, les forces, les limites et les 
retombées de l’étude seront présentées.  
5.1  La participation à l’étude 
5.1.1  L’évolution de la participation 
La présente recherche s’inscrivant dans un contexte de maîtrise, l’objectif d’inviter 
quatre départements de soins critiques pédiatriques était ambitieux. Ainsi, deux unités de 
soins intensifs et une d’urgence ont joint l’étude. Un département d’urgence ne s’est 
finalement pas joint par manque de temps. 
L’échantillon visé au départ de l’étude était de 15 infirmières par département, soit 45 
au total, et 15 participants du groupe experts/gestionnaires. Nous avions donc un objectif 
global de 60 participants. À la suite des rencontres d’information tenues sur les 
départements participants, 38 infirmières et 15 experts/gestionnaires ont signifié leur 
consentement. Pour le questionnaire préliminaire, 36 infirmières et les 15 
experts/gestionnaires ont répondu. Deux infirmières se sont désistées par manque de temps. 
Pour le forum de discussion en ligne, 18 personnes y ont contribué malgré le fait que le 
forum était disponible en tout temps durant deux semaines. De ce nombre, 13 étaient des 
infirmières. Par contre, ces infirmières ont continué leur implication dans l’étude en se 
prévalant de l’activité de formation continue. À chaque étape de la recherche, une relance 
était faite hebdomadairement afin de stimuler la participation et ainsi mousser la quantité de 
données. Devant cette attrition lors du forum, nous avons tenté d’obtenir les raisons de non-
participation de la part des absents aux échanges, sans retour. Nous avons répété cette 




gestionnaires des unités participantes peut en partie expliquer cette perte de participation de 
l’ordre de 63 % pour les infirmières et 66 % pour les experts. Malgré le fait que toutes les 
étapes de l’étude se déroulaient en ligne, ils exprimaient la difficulté de libérer les 
infirmières pour des activités de formation continue et la forte propension des temps 
supplémentaires obligatoires devenant nécessaires en temps de pénurie de personnel. Un 
autre contexte pouvant expliquer la perte au suivi est que l’étude s’est déroulée sur une 
période de neuf mois. Cela a pu miner la motivation de participer à la suite de l’étude 
(Melnick, 2004). Aussi, l’activité de formation continue fut disponible aux infirmières alors 
qu’un des centres déménageait dans un autre édifice. Ceci a nécessité beaucoup de 
formation et de temps supplémentaire de la part des infirmières de cet hôpital. 
Indirectement, ce déménagement, une première au Québec, a accru l’affluence de patients 
vers le deuxième centre participant puisque moins de patients étaient dirigés vers le premier 
centre en vue du transfert. Le contexte a donc grandement nui à établir de bonnes 
conditions de participation, selon plusieurs infirmières et une gestionnaire. 
5.1.2  Les caractéristiques des participantes et des participants 
Malgré l’échantillon restreint, il demeure intéressant de comparer le groupe 
d’infirmières à la population infirmière québécoise. La comparaison, présentée au Tableau 
18, s’effectue à partir des données de l’OIIQ (2015) correspondant à la période de l’étude, 
soit 2014-2015. Concernant le genre des participants, les hommes sont davantage présents 
dans l’échantillon (16,7 %) que dans la population infirmière québécoise (10 %). Ceci peut 
être attribuable au fait que davantage d’hommes travaillent dans les milieux de soins 
critiques (14,3 % en 2014). Concernant l’âge des infirmières au Québec, elles sont 
équitablement réparties (24,9 à 25,7 %) dans les sections allant de 26 à 55 ans. Dans notre 
échantillon, il y a un plus grand nombre représentant les 26-35 ans qui occupent près de la 
moitié (47 %) du groupe. La scolarité y est également plus élevée. Ces deux dernières 
caractéristiques peuvent être attribuables aux méthodes de collectes de données. En effet, 
l’approche axée sur les nouvelles technologies afin de collecter nos données et d’offrir la 
formation sur une plateforme numérique peut amener une participation de personnes ayant 
une scolarité plus élevée (Gill, Leslie, Grech, & Latour, 2013). Les habiletés et possibilités 




participation aux recherches (Duffy, 2002; Barrios, Villarroya, Borrego, & Ollé, 2011). 
Une autre barrière décrite dans la littérature est la disponibilité reliée au statut d’emploi des 
infirmières (Gallagher, 2007). Dans notre échantillon, les proportions d’infirmières 
travaillant à temps plein versus à temps partiel sont à l’inverse du portrait québécois. On 
constate que 58 % de nos participants travaillent à temps partiel alors que 60 % des 
infirmières québécoises travaillent à temps plein. Bien que l’utilisation de bases 
informatiques lors de l’étude est décrite dans la littérature (Duffy, 2002; Gill et al., 2013;  
Gormley, 2013) comme un moyen efficace de contrer ces barrières reliées à la disponibilité, 
d’autres facteurs, comme le contexte de pénurie amenant du temps supplémentaire 
(Marceau, 2007) et la durée de la recherche, ont donc pu influencer la participation à cette 
dernière.  
Tableau 18 
Caractéristiques du groupe infirmières versus la  population infirmière québécoise 
Caractéristiques 
Groupe Infirmières 
n = 36 (100 %) 
Infirmières  
Québec (OIIQ, 2015) 
n = 69 242 (100 %) 
 n % n % 
Sexe     
Femme 30 83,3 % 61 788 89,2 % 
Homme 6 16,7 % 7 454 10,8 % 
Âge      
18-25 ans 5 13,9 % 4 335 6,3 % 
26-35 ans 17 47,2 % 17 629 25,5 % 
36-45 ans 7 19,44 % 17 098 24,7 % 
46-55 ans 5 13,9 % 17 912 25,9 % 
56 ans et plus 2 5,6 % 12 268 17,7 % 
Niveau de scolarité     
Collégial 11 30,6 % 36 375 52,5 % 
Baccalauréat 21 58,3 % 24 490 35,4 % 
Maîtrise ou doctorat 3 8,4 % 2 526 3,6 % 
Statut d’emploi     
Temps plein 15 41,67 % 41 596 60,1 % 





5.2  Évaluation des besoins de formation 
Notre étude a permis de recenser les besoins de formation exprimés et normés des 
infirmières de soins critiques pédiatriques, tel que stipulé aux objectifs 1 et 2 de notre 
étude. Un aspect original de celle-ci est la combinaison d’outils de collecte de données 
(quantitatif et qualitatif). Cet aspect ne se retrouve pas dans les études de Meyer et al. 
(2012) ou Collins (2005) décrites précédemment. De plus, nous avons convié un groupe 
d’experts à partager leur vision de ce que devraient être le rôle et les connaissances requises 
pour que les infirmières soient compétentes au niveau du don d’organes. Ceci afin de 
trianguler les besoins normés en lien avec la recension des écrits (Fortin, 2010). Un autre 
point important de cette démarche est de prendre conscience que les participants du groupe 
experts/gestionnaires font inévitablement partie des détenteurs d’enjeux, puisqu’ils sont des 
experts d’un processus et de connaissances (Guba & Lincoln, 1989). Plus encore, ils font 
partie des ressources externes des infirmières et demeurent donc dans le giron de leurs 
ressources pouvant être mobilisées et conduire à un savoir-agir (Michaud et al., 2007).  
Une approche intéressante de notre étude est d’avoir convié autant des infirmières 
d’urgence pédiatrique que des unités de soins intensifs, aspect que l’on retrouve aussi dans 
l’étude d’Azmandian et al. (2013). Comparativement à cette précédente étude, les 
détenteurs d’enjeux provenaient de trois organisations différentes (deux centres hospitaliers 
et Transplant-Québec). Au départ de l’étude, la recension des écrits nous a montré que la 
plupart des études se déroulaient dans les unités de soins intensifs. En nous basant sur notre 
cadre temporel, adapté du Conseil canadien pour le  don et transplantation (CCDT) (2007), 
nous pensions qu’il fallait orienter l’étude dans une perspective de trajectoire de soins des 
patients. Un élément clé ayant mené à cette décision est le besoin des familles de recevoir 
un soutien constant lors du processus de soins (Ralph et al, 2014). Ce soutien commence 
dès l’arrivée du patient à l’hôpital et, par conséquent, à la salle d’urgence. Outre ce soutien 
continu à la famille, cette dernière a besoin de temps afin de s’adapter à chaque étape, mais 
surtout à l’annonce du DDN afin de réaliser, accepter le caractère subi et irréversible de la 
mort cérébrale (Ralph et al., 2014). Ce moment correspond à la notion de découplage 
préconisé par les lignes directrices espagnoles, le cadre d’organisation québécois en don 




cadre temporel (Figure 1). Ralph et al. (2014) soutiennent que la formation aux 
professionnels de la santé doit s’articuler aussi autour d’une approche familiale systémique, 
de l’explication de la mort cérébrale et du processus de don. Ceci concorde avec le cadre 
temporel (Figure 1) utilisé qui illustre le processus de don d’organes. On observe également 
une concordance avec les thèmes prioritaires (Tableau 12, p. 57) issus de l’évaluation des 
besoins de formation. Le thème de la famille, notamment le soutien, l’approche au don et 
prodiguer des explications, fut le deuxième le plus mentionné par les détenteurs d’enjeux 
lors du questionnaire préliminaire et qui fut confirmé lors du forum en ligne. La démarche 
ou procédure du don d’organes et le concept de mort cérébrale par le biais du DDN furent 
également considérés comme thèmes prioritaires à l’activité de formation continue. Les 
thèmes retenus par les détenteurs d’enjeux sont congruents avec les besoins des familles, 
mais sont venus confirmer l’utilité du cadre temporel du processus de don d’organes adapté 
du CCDT (2007). 
Les thèmes soulevés dans notre étude sont également les priorités de formation 
relevés par Meyer et al. (2012) lorsque les infirmières sont ciblées comme participantes de 
l’étude. Le point de départ du processus de don d’organes est l’identification du donneur 
potentiel pédiatrique. Il s’agit du début possible de l’implication des infirmières dans le 
processus. Rappelons que lors du questionnaire préliminaire, 69 % des participantes se 
disaient en mesure de reconnaître un donneur potentiel, ceci malgré le fait que 61 % de ce 
groupe ne pensaient pas que cette tâche faisait partie de leurs responsabilités 
professionnelles. Ceci reflète le concept d’autonomie nécessaire pour l’implication de 
l’infirmière relaté par Kent (2002). Bien que les infirmières ont la conviction d’avoir les 
connaissances, elles n’ont pas toute la volonté d’assumer ces connaissances et les 
opérationnaliser dans l’action (Floden et al., 2011). Par ailleurs, Kent (2002) et Meyer et al. 
(2012) avançaient la possibilité que le fait de se retrouver dans un environnement où le don 
d’organes est courant renforce l’implication dans le processus. Ceci concorde avec le fait 
que 44 % des infirmières de notre étude aient reçu une formation par le passé mais plus de 
69 % se disent en mesure de reconnaître un donneur potentiel sans avoir reçu de formation 
spécifique. Un élément important de notre questionnaire préliminaire fut de demander aux 




constater que les opinions divergeaient grandement et qu’aucune ligne de conduite n’était 
présente. Ceci constituait donc un autre élément essentiel à traiter. 
Le rôle d’expliquer la mort cérébrale aux familles n’a retenu l’assentiment que de 
25 % des infirmières dans notre étude, cette donnée rejoint l’étude de Collins (2005) qui 
obtenait 31 % des infirmières qui se disent préparées et en mesure d’expliquer ce concept à 
la famille. Ceci renforce l’hypothèse d’autres études (Floden et al., 2011; White, 2003) à 
l’effet que les infirmières se sentent moins bien préparées concernant le DDN et donc 
d’expliquer la mort cérébrale aux familles. Combiné à la difficulté des familles d’accepter 
et de comprendre ce phénomène, il est d’autant plus important maintenant de former les 
infirmières sur ce sujet (Collins, 2005).  
C’est ce qui ressort également des données recueillies auprès de notre groupe 
experts/gestionnaires à l’effet que les infirmières impliquées dans le processus semblent 
limitées en termes de connaissances et pouvant retarder le processus du don, selon deux 
experts de notre étude. Par contre, cette observation n’a pu être corroborée par des 
recherches mettant en lien l’impact de la formation des infirmières sur l’efficacité du 
processus, ce qui pourrait constituer une avenue de recherche future. 
Une analyse des besoins de formation est essentielle à la conception d’une activité de 
formation continue (Grant, 2002; Gallagher, 2007). Nous avons donc pu constater 
l’importance de former les infirmières concernant leur rôle au sein du processus de don, 
notamment l’identification des donneurs potentiels (Meyer et al., 2012; Transplant-Québec, 
2012; Azmandian et al., 2013; National Transplant Organization, 2011), mais également, la 
référence rapide au médecin ou l’organisme régissant le don. Nous avons pu constater 
l’importance du concept de mort cérébrale associé au DDN autant dans la littérature que 
dans l’évaluation des besoins ainsi que les explications de ce concept auprès des membres 
des familles (Ralph et al., 2014; Meyer et al., 2012, Floden et al., 2011, Collins, 2005; 
Azmandian et al., 2013; Transplant-Québec, 2012). Nous avons également relevé que 
l’approche par découplage faisait également partie des bonnes pratiques du don 




5.3  L’activité de formation 
La conception de cette activité constituait le troisième objectif de cette étude. Une 
force de notre formation est qu’elle est basée sur les besoins exprimés et normés de 
formation des infirmières et construite sur mesure selon les modalités souhaitées. L’apport 
des infirmières et des experts/gestionnaires a permis de constater une récurrence au niveau 
des thèmes avec ceux de la littérature discutés précédemment, mais également avec des 
formations existantes (Tableau 19). 
Tableau 19 
Comparatif des thèmes de la formation avec celles existantes 
Azmandian et al. (2013) 
Formation en ligne 
Transplant-Québec 
(2012) 
Notre étude (2016) 
• Mort cérébrale et DDN 
• Rôle du groupe de 
coordination 
• Offre option du don 
• Maintien du donneur 
• Aspects légaux 
• Le DDN 
• Identification d’un 
donneur potentiel 
• La procédure type  
• Le DDC 
• Le rôle de chacun 
• Le DDN 
• Les critères d’un donneur 
potentiel 
• L’approche et soutien famille 
• Le maintien hémodynamique 
• Le rôle des intervenants 
• Les complications reliées à la 
mort cérébrale 
• Le découplage 
Nous constatons des similarités entre les deux autres formations et la nôtre. Dans un 
premier temps, le DDN, le rôle des intervenants et l’identification d’un donneur sont 
similaires. Le thème du maintien du donneur se trouve également dans l’étude 
d’Azmandian et al. (2013). La notion de découplage, explicite dans notre étude, fait partie 
des bonnes pratiques issues de la procédure type en don d’organes présentée dans la 
formation de Transplant-Québec. Notre étude ajoute à tous ces thèmes la perspective 
pédiatrique, mais également une section complications à surveiller entourant la mort 
cérébrale chez un patient. 
On peut observer que les besoins de formation sont très similaires chez les deux 




(2014) constatant que les besoins des familles de donneurs adultes et pédiatriques sont 
également similaires. 
Le contexte entourant la mise en place de la formation a été discuté précédemment, 
notamment en ce qui concerne la participation à celle-ci (36 % de rétention). Il est 
important de souligner les efforts de l’équipe de recherche afin de contrer les barrières à la 
participation soulevées dans la littérature. Premièrement, l’approche participative demande 
une implication soutenue des participants, surtout dans un devis évaluatif de 4
e
 génération 
(Guba & Lincoln, 1989). Cette implication s’est effritée à la suite du questionnaire 
préliminaire, et ce, malgré le fait que le contexte et l’implication demandée aux détenteurs 
d’enjeux furent expliqués dès le début (Gill et al., 2013). De plus, l’aspect informatique, 
disponible à toutes les étapes de l’étude, permettait une accessibilité sans limite de temps 
ou d’espace à tous les outils utilisés dans cette étude ainsi qu’à la formation en ligne (Atack 
& Rankin, 2002; Gill et al. 2013; Gormley, 2013).  
Il faut mentionner que l’équipe de Transplant-Québec a gracieusement contribué à la 
conception de l’activité éducative. L’équipe de chercheurs, l’étudiant-chercheur ainsi que 
trois infirmières agissant comme coordonnatrices cliniques et infirmières de liaison ont 
collaboré en mettant à profit les autres formations offertes par l’organisme. Le contenu de 
cette formation rassemble un contenu qui était segmenté. Il a été adapté selon la perspective 
pédiatrique.  
Un autre aspect innovateur de cette formation est le fait qu’elle n’a pas engendré de 
coûts à l’équipe de recherche lors de sa conception et mise en place. En concomitance à la 
contribution des intervenants de Transplant-Québec et malgré l’utilisation de nouvelles 
technologies. Les outils Internet utilisés afin de publier la formation ont permis de la rendre 
plus accessible. Un aspect soulevé dans d’autres études est le problème du nombre idéal de 
participants à un groupe de formation (Mansouri & Lockyer, 2007; Marceau, 2007; Barrios 
et al., 2011). L’aspect numérique de cette formation lève cette problématique (Gormley, 
2013). Mais dans notre étude, la faible participation, autant à la formation qu’au forum de 
discussion visant l’interactivité des participants, a constitué une problématique quant à la 




les plateformes offertes est peut-être que les participants parlaient entre eux sur leur milieu 
de travail au lieu de le faire par écran interposé.  
Cette interactivité est un critère de qualité ayant fait défaut dans notre formation, du 
moins numériquement. La qualité de notre formation peut être attribuée à l’utilisation d’un 
devis de recherche et d’un cadre de référence réputé (Guba & Lincoln, 1989; Michaud et 
al., 2007). Le premier a guidé les bases méthodologiques de notre recherche tandis que le 
second a permis le choix et le classement des ressources nécessaires au savoir-agir. Ainsi, 
les participants ont pu acquérir des connaissances relatives au processus du don et 
augmenter leur intérêt face au don d’organes (ressources internes). Les ressources externes 
ont pu être également mises à profit via la participation des experts/gestionnaires, mais 
aussi en leur permettant d’acquérir les connaissances concernant le rôle de chaque 
intervenant durant le processus de don en lien avec le leur.  
5.4  L’acquisition des connaissances 
Rappelons que le quatrième objectif de l’étude était de mesurer les connaissances 
acquises par les participants à la suite de l’activité de formation comparativement à celles 
présentes au début de l’étude. Nous avons donc procédé par une méthode de test-retest. 
Cette méthode de mesure a également été utilisée dans l’étude d’Azmandian et al. (2013) 
qui mesurait l’impact sur l’acquisition de connaissances suite à un séminaire auprès de 120 
infirmières. Ces dernières œuvraient dans un USI ou département d’urgence d’un hôpital 
iranien.  
Afin de comparer notre étude avec celle d’Azmandian et al. (2013), les deux études 
ont utilisé une méthode quasi-expérimentale à deux temps de mesure (Fortin, 2010). Le 
seul délai entre les deux administrations des questionnaires était l’activité de formation 
pour les deux études, d’une durée d’environ 90 minutes. Ces dernières ont montré une 
amélioration des connaissances des participants après les activités de formation. Ceci 
malgré que les méthodes d’enseignement furent différentes, soit en présentiel ou en ligne. 





Tableau 20  
Comparaison des résultats avec l’étude d’Azmandian et al. (2013) 
 Notre étude  
(n = 13) 
Azmandian et al. 
(2013) (n = 120) 
Thèmes Pré-test Post-test Pré-test Post-test 
Causes de refus de référence  60 % 100 % 28 % 95 % 
Les critères de base d’un donneur 
potentiel  
69 % 100 % 14,2 % 89,2 % 
Le concept de mort cérébrale  20 % 92 % 46,7 % 98,3 % 
Quand offrir l’opportunité du don 
d’organes  
16 % 92 % 50,8 % 95.8 % 
Moyennes des participants 56,1% 90,7% 57,7% 94,3% 
 
Il est certain que la différence en terme d’échantillon entre notre étude et celle 
d’Azmandian et al. (2013) demande une certaine retenue quant aux conclusions à en tirer. 
Nonobstant ce point d’écart, les thèmes présentés dans le précédent tableau constituent le 
départ de la chaîne menant au don d’organes. Dans notre étude, les points lacunaires se 
trouvaient au niveau du concept de mort cérébrale (20 %) et du moment propice d’offrir 
l’opportunité du don à la famille (16 %). Ces points étaient par contre relativement bien 
maitrisés, 46 % et 50 % dans l’étude d’Azmandian et al. (2013), comparativement aux 
causes de refus de références (28 %) et les critères de base d’un donneur potentiel (14,2 %). 
Un point de similitude constaté lors de l’analyse des résultats est que les deux études ont 
posé le même nombre de questions (n = 13) concernant les connaissances des participants. 
Si l’on regarde les résultats globaux aux questionnaires de connaissances, retenons que 
dans les deux études, le pourcentage de réussite pour ces thèmes a augmenté. Dans notre 
étude, la moyenne des participants était de 56,1 % comparativement à 57,7 % pour 
Azmandian et al. (2013). L’augmentation pour cette dernière fut de 36,6 % pour établir une 
moyenne de 94,3 %. Dans la présente étude, la moyenne finale est de 90,7 %, soit une 
amélioration de 34,6 %. Les résultats au niveau de l’acquisition des connaissances dans 
notre étude sont donc comparables à celle citée, malgré la différence entre les deux tailles 
d’échantillon. Les différences entre notre étude et celle d’Azmandian et al. (2013) se situe 
au niveau des connaissances de base des participants avant l’intervention éducative. 




participants concernant les critères d’un donneur potentiel (14,2%), alors qu’il est de 69% 
dans notre étude. Inversement, les questions se rapportant au concept de mort cérébrale 
(20%) et du moment approprié pour offrir l’opportunité du don aux familles (16%) sont les 
éléments les moins bien maîtrisés par les participants. Dans l’étude comparative, ces items 
avaient été réussi par près de la moitié des répondants (46,7% et 50,8%). 
Les deux études se retrouvaient également dans un contexte de formation continue 
servant à pallier l’inexistence de formation initiale sur ce sujet dans les deux 
environnements d’étude. Rappelons que 44 % des infirmières participantes au départ de la 
recherche avaient suivi une formation préalablement à celle-ci. Cette donnée n’était pas 
fournie dans l’étude d’Azmandian et al. (2013). De plus, cette étude n’avait pas conduit 
d’évaluation des besoins de formation documentée au préalable. Finalement, les thèmes de 
formation sont relativement équivalents pour des résultats d’acquisition des connaissances, 
malgré des médiums de transmission différents. Il y a lieu de s’interroger sur les facteurs 
ayant contribué à l’atteinte d’une participation d’une telle envergure dans l’étude 
comparative. Le contexte entourant le recrutement, si le personnel fut libéré ou rémunéré 
pour assister à ce séminaire et si ce dernier fut repris à quelques reprises pour atteindre ce 
niveau de participation. 
Un autre aspect important en formation continue est la rétention des connaissances à 
travers le temps (Marceau et al., 2007). Par manque de temps et l’attrition des participants, 
cette vérification n’a pu avoir lieu. Cette mesure de rétention n’a pas été mesurée dans 
l’étude iranienne. Des études dans le domaine de la formation continue en traumatologie 
dans les départements d’urgence (Marceau et al., 2007) ont éprouvé un effet plafond dans 
l’acquisition des connaissances entre les deux derniers temps de mesure. Pour pallier à cette 
problématique, ces auteurs suggéraient d’offrir une rétroaction à la suite du premier post-
test afin que les participants connaissent leurs lacunes afin de faciliter l’intégration des 
connaissances manquantes (Marceau et al., 2007). Cette opération s’est effectuée dans notre 
étude. De plus, comme stipulé précédemment, la formation en ligne est toujours accessible 
aux participants aux fins de référence au besoin. Cette démarche supplémentaire s’inscrit 
dans une perspective de maintien des connaissances et d’intervention éducative durable. Par 




participants. Également, elle se doit d’être répétée afin de permettre aux apprenants de 
maintenir leurs connaissances dans le temps. Finalement, dans une perspective d’acquérir 
un nouveau savoir-agir, il importe aux participants de mobiliser ces nouvelles ressources 
internes afin d’intégrer et contextualiser les nouveaux apprentissages et finalement de les 
mettre en œuvre (Michaud et al., 2007). Une avenue future de recherche pourrait 
s’intéresser aux facteurs favorisant la mobilisation des savoirs dans un savoir-agir. 
5.5  La satisfaction des participants à l’activité de formation continue 
La présente recherche se situe dans une perspective de co-construction de l’activité 
éducative dans laquelle s’inscrit le devis (Guba & Lincoln, 1989). Dans cette approche, une 
étape importante est l’évaluation de l’activité de formation. Celle-ci constituait le 
cinquième et dernier objectif de notre étude. Cette évaluation s’est déroulée à la toute fin de 
la recherche, soit à la suite du questionnaire post formation. Ce processus d’évaluation est 
une originalité de notre recherche. En comparaison, l’étude servant de jalon à notre étude 
(Azmandian et al., 2013) n’a pas inclus de processus d’évaluation dans son compte rendu. 
L’activité de formation a, en très grande majorité, répondu aux besoins des 
participants. Du fait qu’elle a été construite selon les besoins des participants a 
certainement contribué à ce taux de satisfaction. Ce point a possiblement aussi contribué au 
fait que tous les participants ayant débuté au pré-test ont complété le processus de 
formation, incluant le post-test.  
Les participants ont mentionné plusieurs points positifs lors de ce questionnaire de 
satisfaction. Premièrement, pour plusieurs, cette formation a permis de solidifier leurs bases 
de connaissances déjà acquises. Ils en sont ressortis avec une meilleure connaissance des 
concepts entourant le processus du don d’organes tels que le moment de l’offre du don à la 
famille et la mort cérébrale. Un autre élément fort apprécié fut le module sur le maintien du 
donneur, et ceci malgré leurs fortes connaissances en la matière avant la formation. De 
plus, certains ont vu une application transversale à ce module au bénéfice d’autres 
contextes de soins, tels que des patients avec œdème cérébral ou traumatismes cérébraux 
crâniens sévères. Ce point est important puisque la clé de l’intégration des connaissances 




connaissances et mobilisée dans une nouvelle conjecture (Michaud et al., 2007). Certains 
participants ont aussi avoué une certaine prise de conscience à partir de ce processus de 
formation. Cette prise de conscience était surtout de l’ordre des barrières internes à 
l’implication dans le processus. Ces barrières étaient surtout présentes en raison du manque 
de connaissances, ce qui rejoint ce qui avait été relevé dans la recension (Kent, 2002; 
Berger, 2011). Ces mêmes participants ont pu ainsi mieux saisir leur rôle et ont réalisé que 
leur implication était souhaitée (Ralph et al., 2014; Meyer et al., 2012). 
La principale lacune soulevée à l’égard de la formation était à l’effet qu’il y avait une 
certaine répétition entre les contenus et les vidéos. De plus, la composante de la durée visée 
lors du forum s’inscrivait autour de 60 minutes et non de 90 minutes tel que vécu. Par 
ailleurs, aucune ligne directrice à cet égard n’a été relevée dans la littérature en ce qui 
concerne la formation continue en ligne. 
Concernant le processus d’évaluation de la satisfaction. Un ajout qui aurait pu être 
intéressant aurait pu d’intégrer un questionnaire permettant à tous les détenteurs d’enjeux 
(infirmières et experts/gestionnaires) de donner leur avis non seulement sur la formation, 
mais de même que sur le processus de recherche (Guba & Lincoln, 1989). Ceci en incluant 
un questionnaire de satisfaction à la suite du forum de discussion en ligne 
5.6  Forces, limites et retombées de l’étude 
5.6.1  Les forces de l’étude 
Nous avons identifié plusieurs forces à l’étude que nous avons réalisée. Les 
principales étant le devis retenu, le cadre conceptuel sous-jacent et le recours aux 
technologies de l’information. 
La première qualité de cette étude  est l’utilisation du devis évaluation de 4e 
génération. Ce devis comporte habituellement plusieurs étapes et nous ne les avons pas 
toutes suivies, compte tenu du contexte d’un projet de maitrise. Les étapes réalisées ont 
permis de constituer une démarche participative et de concevoir une activité de formation 
calquée sur les besoins réels des participants (Grant, 2002). Une triangulation des besoins 




experts/gestionnaires étaient une approche novatrice dans le domaine du don d’organes. La 
mobilisation de différents groupes de professionnels de différents milieux de soins a 
également permis d’avoir une perspective multi systémique du don d’organes pédiatrique 
en fonction des cultures organisationnelles présentes. La collaboration de Transplant-
Québec, via les infirmières participantes à l’activité de formation ou à sa conception, fut 
également un net avantage et a permis de répondre aux objectifs de la recherche. 
Cette étude est également la première à établir une activité de formation continue en 
don d’organes pédiatrique et conçue selon un processus d’évaluation des besoins de son 
public cible. Elle a également montré la grande similitude entre les besoins de formation 
des infirmières œuvrant en milieu adulte et pédiatrique. 
Le cadre temporel adapté du CCDT (2007), appelé le chaîne du don dans cette étude, 
a permis de conserver une approche de processus entier tout au long de la recherche. Il a 
évité de focaliser sur un élément seulement, en perdant les autres de vue. Il fut également 
utile lors de l’analyse des données afin de bien situer les réponses des participants sur un 
continuum temporel, tout en gardant le soutien aux familles en parallèle. Ce cadre illustrait 
bien la fragilité du processus, du fait qu’un maillon manquant est suffisant pour briser la 
chaîne. 
Le cadre de la compétence de Michaud et al. (2007) est également une force de cette 
étude. La présence d’un cadre conceptuel ou de référence est souvent citée comme un 
critère de qualité scientifique dans les écrits (Moher et al., 2010; Tong et al., 2007) et a 
guidé nos choix lors de la conception des outils de collecte de données ainsi que durant 
l’analyse des résultats (Sylvain, 2008). Les outils ont également été conçus selon des 
méthodes éprouvées (Dillman, 2007; Morgan & Kruger, 1998). 
Une autre force fut l’utilisation des plateformes numériques lors des étapes de 
l’étude. L’utilisation de ces ressources couplée au rajeunissement progressif de l’effectif 
infirmier (OIIQ, 2015) amène l’offre de formation continue à se rajeunir également 
(Gormley, 2013; Gallagher, 2007). Cette offre de formation continue doit également 
s’élargir et se diversifier à cause de la directive de formation continue établie en 2012 par 




formation continue aux participants. Ce processus de révision supplémentaire relié à celui 
d’accréditation vient également augmenter la qualité pédagogique et scientifique de la 
formation.  
L‘usage d’outils de collecte de données numériques vient également assurer une 
validité des résultats en s’assurant que ceux-ci soient véridiques et précis (Laperrière, 1997; 
Sylvain, 2008; Gormley, 2013; Tong et al., 2007). Concernant la fidélité, ou 
reproductibilité de l’étude, les détails inscrits dans ce mémoire permettent à d’autres 
chercheurs de reproduire et d’analyser le présent processus de recherche. Concernant la 
transférabilité, les caractéristiques de l’échantillon ainsi que le processus de recherche étant 
décrits exhaustivement, ceci permet une comparaison future des résultats, en tenant compte 
des caractéristiques similaires (Tong et al., 2007). 
5.6.2  Les limites de l’étude 
Premièrement, l’attrition de l’ordre de 66 % pour le groupe d’infirmières au cours de 
l’étude nous a empêchée de conduire des analyses concernant la validité et la fidélité des 
outils de l’étude. Ces analyses n’ont pu être effectuées puisque l’échantillon était 
insuffisant (Sylvain, 2008). De plus, les outils n’ont été soumis qu’à une validité apparente 
de contenu, qui est un processus subjectif (Fortin, 2010). Nous aurions pu soumettre les 
outils à un plus grand nombre d’experts et leur demander de coter les items selon leur 
pertinence tel que suggéré par Waltz et Bausell (1981) et repris par Waltz, Strickland et 
Lenz (2005). L’attrition diminue également la transférabilité des résultats. Le groupe de 
participants au niveau des infirmières a également vu une polarisation vers celles pratiquant 
au niveau des soins intensifs lors de la portion formation. Nous n’avons pu mesurer 
l’acquisition des connaissances que chez une participante provenant du département 
d’urgence. La participation des infirmières et gestionnaires fut également limitée lors du 
forum de discussion. Ceci a diminué grandement le nombre de données à analyser. Nous 
n’avons pu établir les raisons de non-participation au forum et à la formation, malgré nos 
efforts, car nos courriels de suivi sont demeurés sans réponse. Cette perte de suivi a conduit 
également l’équipe de recherche à renoncer au deuxième post-test, trois mois après la 
formation, ce qui aurait permis de mesurer l’acquisition ou le maintien des connaissances 




Malgré que nous ayons pu établir les caractéristiques des participants et leurs 
connaissances de base, le faible échantillon lors de l’activité de formation continue nous a 
empêché d’analyser les résultats en fonction de leur scolarité ou de leur expérience comme 
effectué dans d’autres études (Meyer et al., 2012; Collins, 2005; Kent, 2002; Berger, 2011). 
De plus, des analyses concernant la fidélité des outils de l’étude n’ont pu être effectuées 
puisque l’échantillon était insuffisant (Sylvain, 2008). 
Le volet participatif de l’étude a pu également induire un biais de participation 
(Berger, 2011). L’échantillon de groupe d’infirmières représente moins de 20 % de 
l’effectif global des unités participantes. De plus, tous les participants se disaient, en 
général, pour le don d’organes. Cette caractéristique a pu teinter les réponses, mais 
également la participation à l’étude. Il y avait aussi une inégalité par rapport au nombre de 
participants provenant de chaque milieu. Plus particulièrement, près de la moitié du groupe 
d’infirmières au départ provenait de la même unité. Ces caractéristiques combinées 
affectent inévitablement la transférabilité des résultats (Fortin, 2010). 
La présente étude ne visait pas la mesure d’impact sur le taux de conversion en don ni 
même sur le taux d’identification. D’autres études en ce sens seront nécessaires afin de 
valider l’efficacité d’une formation sur le processus de don d’organes en son ensemble et 
ses répercussions sur le taux de dons au final.  
5.6.3  Les retombées pour la recherche 
Cette recherche, basée sur des cadres de référence, a permis d’établir les besoins de 
formation en ayant rejoint le plus grand nombre d’intervenants dans ce contexte. Ceci a 
permis l’élaboration de formations ciblées en prenant compte également l’environnement 
de ladite formation. La démarche fut appréciée des participants à l’activité de formation  
tout en nécessitant la collaboration de beaucoup d’acteurs dans cette recherche. 
Concernant la recherche sur les professionnels impliqués dans un processus de don 
d’organes, cette étude a démontré l’utilité d’un cadre temporel tel que la chaîne du don et la 
nécessité de voir ce processus traité dans son ensemble et non segmenté. Cette recherche 




continue dans un contexte pédiatrique. Plus précisément, il serait avisé de concevoir des 
activités de formation ayant une portion à distance modulaire en préalable lié à une portion 
demandant la présence des infirmières afin de les mettre dans des contextes de soins réels 
ou authentiques. 
Finalement, cette étude a montré la nécessité de demeurer prudent avec les nouvelles 
technologies, surtout en ce qui a trait à l’échantillonnage et à la quantité de données 
attendues.  
5.6.4  Les retombées pour la pratique 
Les infirmières sont impliquées continuellement auprès du patient et sa famille. Cette 
étude a démontré la pertinence de leur implication dans les projets de recherche. Par contre, 
les conditions de travail actuelles sont plutôt des barrières à cette implication. Les résultats 
de cette étude montrent l’avantage d’établir clairement les besoins de formation 
préalablement à une intervention ciblée dans les milieux de pratique. De plus, cette étude 
est venue valider les thèmes de formations existantes et leur pertinence. Elle pourrait donc 
servir de base à d’autres interventions en lien avec le don d’organes en général ou axées 
vers la pédiatrie. 
L’étude a également démontré le potentiel de l’implication des infirmières auprès des 
patients donneurs potentiels et de leur famille ainsi que le potentiel qu’aurait d’accroître 
leur rôle. Qui plus est, les dernières données émanant des milieux participants ont montré 
que tous les donneurs potentiels d’organes pédiatriques furent identifiés en 2015. Bien 
qu’on ne sache pas si ce sont des infirmières qui ont procédé à l’identification, ou plus 
encore des infirmières ayant bénéficié de la formation, il est encourageant de voir que le 
don d’organes fait des progrès au sein des établissements de soins. 
Une recommandation serait aussi d’intégrer la formation sous sa forme actuelle, mais 
modifiée suite au processus d’évaluation, dans le cursus de formation initiale ou au 
baccalauréat pour la formation intégrée. Cette initiative permettrait à toutes les infirmières 
d’obtenir de l’information de base et ainsi posséder des ressources internes et externes 




soins palliatifs en pédiatrie ou en soins critiques. Cette formation pourrait également faire 
partie de la plateforme Mistral de l’OIIQ ou celle de l’Université de Sherbrooke, qui inclut 
des formations continues en ligne ou être hébergées sur le site de Transplant-Québec, en 




Cette recherche a permis de concevoir et d’évaluer une activité de formation continue 
portant sur le don d’organes pédiatrique à l’intention d’infirmières pratiquant en soins 
critiques. Le devis constructiviste de 4
e
 génération utilisé a permis la co-construction de 
cette activité en mobilisant un grand nombre d’intervenants. Ces intervenants provenaient 
de plusieurs milieux et horizons de soins, permettant une évaluation des besoins de 
formation d’autant plus complète.  
L’évaluation des connaissances, avant et après la formation, a permis de constater 
l’acquisition de connaissances chez les participants. Cette acquisition de connaissances a 
inévitablement fourni des ressources internes et externes pouvant être mobilisées et 
opérationnalisées en un savoir-agir complexe dans un contexte de don d’organes 
pédiatrique. Les formations continues sont donc possibles et utiles dans les milieux 
hospitaliers et les technologies numériques permettent d’impliquer plus d’un milieu de 
soins à la fois. 
Finalement, cette démarche fut appréciée et satisfaisante pour les participants selon 
l’évaluation effectuée. Cependant, des améliorations sont à intégrer suite à cette évaluation. 
Cette formation a démontré son efficacité et peut servir de base à l’élaboration d’autres 
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Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche. Cependant, avant d’accepter 
de participer à ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer 
attentivement les renseignements qui suivent.  Si vous acceptez de participer au projet de 
recherche, vous devrez signer le formulaire de consentement à la fin du présent document 
et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers. 
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Ce formulaire d’information et de consentement vous explique le but de ce projet de 
recherche, les procédures, les risques et inconvénients ainsi que les avantages, de même que 
les personnes avec qui communiquer au besoin.  Il peut contenir des mots que vous ne 
comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les questions nécessaires au chercheur 
responsable du projet ou aux autres personnes affectées au projet de recherche et à leur 
demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est pas clair. L’utilisation du 
féminin dans le texte inclut les deux genres et n’a pour but que d’alléger le texte. 
 
NATURE ET OBJECTIF DU PROJET DE RECHERCHE 
 
Cette recherche a pour but d’évaluer les besoins de formation  ainsi que de développer et 
évaluer une intervention de formation continue sur le processus de don d’organe pour les 
infirmières travaillant en milieu de soins critiques pédiatriques. 
 
DÉROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE 
 
Toutes les infirmières œuvrant dans les départements d’urgences et de soins critiques 
pédiatriques de l’Hôpital Sainte-Justine ainsi que de l’hôpital de Montréal pour enfants 
seront invitées à participer à ce projet de recherche. 
 
Si vous acceptez de participer au projet, vous devrez, dans un premier temps, remplir un 
Questionnaire  sociodémographique, d’attitude, d’intérêts et de connaissances et participer 
au groupe de discussion en ligne regroupant les infirmières participante de votre 
département. Le questionnaire et les groupes de discussion en ligne permettront de nuancer 
et approfondir vos besoins de formation concernant le don d’organe en pédiatrie, vos 
expériences personnelles en ce domaine, votre attitude face au don d’organe ainsi que les 
approches pédagogiques de votre groupe concernant la formation sur ce sujet. Le 
questionnaire vous prendra environ 20 minutes à remplir et votre participation active au 
groupe de discussion, environ une heure. 
 
Dans le deuxième volet de l’étude, vous participerez au pré-test et à l’évaluation d’une 
activité de formation créée à la lumière des résultats du premier volet de l’étude. Les 
informations  concernant les dates et directives d’accès aux activités des deux volets, vous 
seront transmises par courriel lors de la réception du formulaire de consentement signé de 
votre part. Ce volet vous prendra au total environ une heure. 
 
Vous devez  signer les deux copies du formulaire de consentement ci-joint et retournez une 
des copies par courriel ou dans la boîte scellée présente sur votre département. L’autre 




En participant aux deux volets de l’étude, vous bénéficiez d’une formation non accréditée 
concernant le don d’organe en pédiatrie et ainsi améliorez vos connaissances en ce 
domaine. Les résultats obtenus grâce à votre participation, au premier ou deuxième volet de 
ce projet, contribueront, nous l’espérons, à l’avancement des connaissances des infirmières 
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en soins critiques pédiatriques, ainsi qu’à mieux comprendre les besoins de formation de 
ces professionnels dans ce domaine. 
 
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
 
En participant à ce projet, il est possible qu’il y ait un bris de confidentialité concernant les 
données intégrées au registre. Par contre, il est important de rappeler que des dispositions 
spécifiques ont été prises par les chercheuses pour diminuer ce risque au minimum. La 
participation au forum de discussion virtuel ainsi qu’à l’activité de formation pourra se faire 
en tout temps via internet et ne nécessite donc pas d’y participer lors de vos heures de 
travail. Par contre, un inconvénient est le temps que nécessite votre participation active au 




Vous ne recevrez aucune compensation pour participer à cette étude. 
 
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET RETRAIT DE L’ÉTUDE 
 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser 
d’y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, 
sans avoir à donner de raisons, en faisant connaître votre décision au chercheur responsable 
du projet ou à l’un de ses assistants. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura 
aucune conséquence sur vos relations avec le chercheur responsable du projet et les autres 
intervenants.  
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement de l’étude qui pourrait affecter 




Durant votre participation à cette étude, l’équipe de recherche recueillera et consignera 
dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant. Seuls les renseignements 
nécessaires à la bonne conduite du projet seront recueillis. Ces documents, ainsi que les 
données papiers, seront conservés sous clés à l’École des sciences infirmières de 
l’Université de Sherbrooke. Les données électroniques seront conservées sur un disque dur 
externe avec mot-de-passe. La conservation des données de recherche seront conservées 
durant sept ans. Après cette période, les données papiers seront déchiquetées, celles 
électroniques, effacées et le disque dur formaté. 
 
Tous les renseignements recueillis au cours du projet demeureront strictement confidentiels 
dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la confidentialité de 
ces renseignements, vous ne serez identifié que par un numéro de code. La clé du code 
reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservé par les chercheuses 
responsables de l’étude. 
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Les réseaux informatiques qui seront utilisés sont ceux du logiciel Survey Monkey® pour 
le questionnaire et celui de l’Université de Sherbrooke pour le forum de discussion virtuel. 
L’anonymisation sera conservée pour le questionnaire de façon que seulement ceux ayant 
consenti à être participant et fourni une adresse courriel seront invités pour le questionnaire. 
De plus, aucune information personnelle ne sera requise pour cette étape. Concernant le 
forum de discussion virtuel, des informations d’accès personnelles seront fournies aux 
participants via courriel. 
Les données pourront être publiées dans des revues scientifiques ou partagées avec d’autres 
personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou communication 
scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse permettre de vous identifier. 
À des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier de recherche pourraient être consulté 
par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche en santé chez l’humain 
du CHUS et de l’Université de Sherbrooke, par le Comité d’éthique de la recherche du 
CHU Sainte-Justine ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes 
ces personnes et ces organismes adhèrent à une stricte politique de confidentialité. 
DROIT DE CONSULTATION DU DOSSIER DE RECHERCHE 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier l’exactitude des 
renseignements recueillis, de faire rectifier ou supprimer des renseignements périmés ou 
non justifiés et de faire des copies, et ce, aussi longtemps que les chercheuses responsables 
de l’étude, l’établissement ou l’institution de recherche détiennent ces informations. 
Cependant, afin de préserver l'intégrité scientifique de l'étude, vous n'aurez accès à 
certaines de ces informations qu'une fois l'étude terminée.  
PERSONNES RESSOURCES- POUR INFORMATION 
Si vous avez des questions supplémentaires, quelles qu’elles soient, concernant cette étude 
vous pouvez rejoindre M. Pierre-Luc Tremblay par courriel à l’adresseou par téléphone au . 
Vous pouvez aussi rejoindre par téléphone Dre Lise R. Talbot au, et Dre Sylvie Jetté
Si vous désirez obtenir de l’information concernant votre participation à ce projet de 
recherche, vous pouvez rejoindre le secrétariat du Comité d’éthique de la recherche en 
santé sur l’humain du CHUS et de l’Université de Sherbrooke, qui a évalué et approuvé ce 
projet de recherche,  au numéro 
Si vous avez des interrogations ou une plainte à formuler, de façon anonyme, quant au 
processus de recherche veuillez contacter l’Ombudsman de votre établissement. 
HME : Mme Patricia Boyer,  
  
HSJ : Mme Andrée Normand, 
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SURVEILLANCE DES ASPECTS ÉTHIQUES DU PROJET DE RECHERCHE 
 Les Comités d’éthique du CHUS, de l’hôpital Sainte-Justine ainsi que de l’hôpital de 
Montréal pour enfants du CUSM ont approuvés ce projet de recherche et en assure le 
suivi. De plus, ils approuveront au préalable toute révision et toute modification apportée 
au formulaire de consentement et au protocole de recherche 
CONSENTEMENT 
Je déclare avoir lu le présent formulaire d’information et de consentement, particulièrement 
quant à la nature de ma participation au projet de recherche et l’étendue des risques qui en 
découlent. Je reconnais qu’on m’a expliqué le projet, qu’on a répondu à toutes mes 
questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Je consens 
librement et volontairement à participer à ce projet. J’accepte qu’on me communique les 
directives relatives à cette étude via l’adresse courriel indiquée ci-bas. 
 _____________________________________________________  __________ 
 Nom et signature du sujet de recherche  Date 
 Adresse courriel : __________________________________ 
ENGAGEMENT DU CHERCHEUR 
Je certifie que j’ai expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire, que j’ai 
répondu aux questions que le sujet de recherche avait à cet égard et que j’ai clairement 
indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme à sa participation, et ce, sans préjudice et je 
m’engage à respecter ce qui a été convenu par le formulaire de consentement.  
Nom de l’étudiant-chercheur Signature Date 
Nom du chercheur principal           Signature        Date 
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT (Experts) 
TITRE DE L'ÉTUDE: Développement et évaluation d’une activité de 
formation continue pour les infirmières et 
infirmiers œuvrant en soins critiques pédiatriques 
concernant le processus de don d’organe. 
ORGANISMES 
COMMANDITAIRES: 
Fondation Marc Chouinard 
MELS-Université de Sherbrooke 
CHERCHEUSES PRINCIPALES: Lise R. Talbot inf., Psy., Ph.D. 
Professeure à l’École des sciences infirmières de 
l’Université de Sherbrooke 
Sylvie Jetté inf., Ph.D. 
Professeure à l’École des sciences infirmières de 
l’Université de Sherbrooke 
CHERCHEUR ASSOCIÉ:  Pierre-Luc Tremblay inf., B.Sc. 
Étudiant à la maîtrise en sciences cliniques 
CO-CHERCHEURS Dr Sam D. Shemie M.D. 
Intensiviste pédiatrique Hôpital de Montréal pour 
enfants. 
Dre Catherine Farrell M.D. 
Intensiviste pédiatrique Hôpital Sainte-Justine 
Chercheure principale site HSJ 
Janet Rennick inf, Ph.D. 
FRQ-S Chercheur-boursier clinicien 
Scientifique de recherche, Hôpital de Montréal 
pour enfants. 
Chercheure principale, site HME 
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche. Cependant, avant d’accepter 
de participer à ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer 
attentivement les renseignements qui suivent.  Si vous acceptez de participer au projet de 
recherche, vous devrez signer le formulaire de consentement à la fin du présent document 
et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers. 
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Ce formulaire d’information et de consentement vous explique le but de ce projet de 
recherche, les procédures, les risques et inconvénients ainsi que les avantages, de même que 
les personnes avec qui communiquer au besoin.  Il peut contenir des mots que vous ne 
comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les questions nécessaires au chercheur 
responsable du projet ou aux autres personnes affectées au projet de recherche et à leur 
demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est pas clair. L’utilisation du 
féminin dans le texte inclut les deux genres et n’a pour but que d’alléger le texte. 
NATURE ET OBJECTIF DU PROJET DE RECHERCHE 
Cette recherche a pour but d’évaluer les besoins de formation  ainsi que de développer et 
évaluer une intervention de formation continue sur le processus de don d’organe pour les 
infirmières travaillant en milieu de soins critiques pédiatriques. 
DÉROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE 
Toutes les infirmières cliniciennes spécialisées, monitrices, conseillères cliniques, médecins 
œuvrant dans les départements d’urgences et de soins critiques pédiatriques de l’Hôpital 
Sainte-Justine ainsi que de l’hôpital de Montréal pour enfants seront invitées à participer à 
ce projet de recherche. Également, les infirmières de Transplant-Québec seront invitées à 
participer au sein du groupe expert. 
Si vous acceptez de participer au projet, vous devrez, remplir un questionnaire  
sociodémographique, d’attitude, d’intérêts et de connaissances et participer au groupe de 
discussion en ligne regroupant d’autres médecins, gestionnaires ou membres de Transplant-
Québec. Le questionnaire et les groupes de discussion en ligne permettront de nuancer et 
approfondir les besoins de formation concernant le don d’organe en pédiatrie, vos 
expériences personnelles en ce domaine, votre attitude face au don d’organe. Le 
questionnaire vous prendra environ 20 minutes à remplir et votre participation active au 
groupe de discussion, environ une heure. 
Les informations  concernant les dates et directives d’accès au questionnaire et au forum de 
discussion virtuel vous seront transmises par courriel lors de la réception du formulaire de 
consentement signé de votre part. 
Vous devez  signer les deux copies du formulaire de consentement ci-joint et retournez une 
des copies par courriel ou dans la boîte scellée présente sur votre département. L’autre 
copie du formulaire de consentement est pour vos archives personnelles.  
AVANTAGES 
 En participant à l’étude, vous ferez bénéficier d’une formation non accréditée concernant 
le don d’organe en pédiatrie et ainsi améliorez les connaissances en ce domaine. Les 
résultats obtenus grâce à votre participation, au premier ou deuxième volet de ce projet, 
contribueront, nous l’espérons, à l’avancement des connaissances des infirmières en soins 
critiques pédiatriques, ainsi qu’à mieux comprendre les besoins de formation de ces 
professionnels dans ce domaine. 
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RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
En participant à ce projet, il est possible qu’il y ait un bris de confidentialité concernant les 
données intégrées au registre. Par contre, il est important de rappeler que des dispositions 
spécifiques ont été prises par les chercheuses pour diminuer ce risque au minimum. La 
participation au forum de discussion virtuel pourra se faire en tout temps via internet et ne 
nécessite donc pas d’y participer lors de vos heures de travail. . Par contre, un inconvénient 
est le temps que nécessite votre participation active au projet de recherche (environ 1h30 au 
total). 
COMPENSATION 
Vous ne recevrez aucune compensation pour participer à cette étude. 
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET RETRAIT DE L’ÉTUDE 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser 
d’y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, 
sans avoir à donner de raisons, en faisant connaître votre décision au chercheur responsable 
du projet ou à l’un de ses assistants. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura 
aucune conséquence sur vos relations avec le chercheur responsable du projet et les autres 
intervenants.  
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement de l’étude qui pourrait affecter 
votre décision de continuer d’y participer vous sera communiquée sans délai. 
CONFIDENTIALITÉ 
Durant votre participation à cette étude, l’équipe de recherche recueillera et consignera 
dans un dossier de recherche les renseignements vous concernant. Seuls les renseignements 
nécessaires à la bonne conduite du projet seront recueillis. Ces documents ainsi que les 
données papiers seront conservés sous clés à l’École des sciences infirmières de 
l’Université de Sherbrooke. Les données électroniques seront conservées sur un disque dur 
externe avec mot-de-passe. La conservation des données de recherche seront conservées 
durant sept ans. Après cette période, les données papiers seront déchiquetées, celles 
électroniques, effacées et le disque dur formaté. 
Tous les renseignements recueillis au cours du projet demeureront strictement confidentiels 
dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la confidentialité de 
ces renseignements, vous ne serez identifié que par un numéro de code. La clé du code 
reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservé par les chercheuses 
responsables de l’étude. 
Les réseaux informatiques qui seront utilisés sont ceux du logiciel Survey Monkey® pour 
le questionnaire et celui de l’Université de Sherbrooke pour le forum de discussion virtuel. 
110 
L’anonymisation sera conservée pour le questionnaire de façon que seulement ceux ayant 
consenti à être participant et fourni une adresse courriel seront invités pour le questionnaire. 
De plus, aucune information personnelle ne sera requise pour cette étape. Concernant le 
forum de discussion virtuel, des informations d’accès personnelles seront fournies aux 
participants via courriel. 
Les données pourront être publiées dans des revues scientifiques ou partagées avec d’autres 
personnes lors de discussions scientifiques. Aucune publication ou communication 
scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse permettre de vous identifier. 
À des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier de recherche pourraient être consulté 
par une personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche en santé chez l’humain 
du CHUS et de l’Université de Sherbrooke, par le Comité d’éthique de la recherche du 
CHU Sainte-Justine ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes 
ces personnes et ces organismes adhèrent à une stricte politique de confidentialité. 
DROIT DE CONSULTATION DU DOSSIER DE RECHERCHE 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier l’exactitude des 
renseignements recueillis, de faire rectifier ou supprimer des renseignements périmés ou 
non justifiés et de faire des copies, et ce, aussi longtemps que les chercheuses responsables 
de l’étude, l’établissement ou l’institution de recherche détiennent ces informations. 
Cependant, afin de préserver l'intégrité scientifique de l'étude, vous n'aurez accès à 
certaines de ces informations qu'une fois l'étude terminée.  
PERSONNES RESSOURCES- POUR INFORMATION 
Si vous avez des questions supplémentaires, quelles qu’elles soient, concernant cette étude 
vous pouvez rejoindre M. Pierre-Luc Tremblay par courriel à l’adresse  ou par téléphone 
au. Vous pouvez aussi rejoindre par téléphone Dre Lise R. Talbot au et Dre Sylvie Jetté au
Si vous désirez obtenir de l’information concernant votre participation à ce projet de 
recherche, vous pouvez rejoindre le secrétariat du Comité d’éthique de la recherche en 
santé sur l’humain du CHUS et de l’Université de Sherbrooke, qui a évalué et approuvé ce 
projet de recherche,  au numéro
Si vous avez des interrogations ou une plainte à formuler, de façon anonyme, quant au 
processus de recherche veuillez contacter l’Ombudsman de votre établissement. 
HME : Mme Patricia Boyer,
  
HSJ : Mme Andrée Normand,  
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SURVEILLANCE DES ASPECTS ÉTHIQUES DU PROJET DE RECHERCHE 
Les Comités d’éthique du CHUS, de l’hôpital Sainte-Justine ainsi que de l’hôpital de 
Montréal pour enfants du CUSM ont approuvés ce projet de recherche et en assure le 
suivi. De plus, ils approuveront au préalable toute révision et toute modification apportée 
au formulaire de consentement et au protocole de recherche 
CONSENTEMENT 
Je déclare avoir lu le présent formulaire d’information et de consentement, particulièrement 
quant à la nature de ma participation au projet de recherche et l’étendue des risques qui en 
découlent. Je reconnais qu’on m’a expliqué le projet, qu’on a répondu à toutes mes 
questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Je consens 
librement et volontairement à participer à ce projet. J’accepte qu’on me communique les 
directives relatives à cette étude via l’adresse courriel indiquée ici-bas. 
 _____________________________________________________  __________ 
 Nom et signature du sujet de recherche  Date 
 Adresse courriel : __________________________________ 
ENGAGEMENT DU CHERCHEUR 
Je certifie que j’ai expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire, que j’ai 
répondu aux questions que le sujet de recherche avait à cet égard et que j’ai clairement 
indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme à sa participation, et ce, sans préjudice et je 
m’engage à respecter ce qui a été convenu par le formulaire de consentement.  
Nom de l’étudiant-chercheur Signature Date 
Nom du chercheur principal           Signature Date 
ANNEXE B  
Questionnaire sociodémographique, d’attitude, d’intérêts et de connaissances – infirmières 
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Questionnaire de sociodémographique, d’attitude, d’intérêts et de connaissances pour les 
infirmières des départements participant à l’étude. 
Pour les fins de l’étude, nous vous demandons de remplir ce questionnaire. Les résultats compilés 
des données serviront à l’élaboration du questionnaire des groupes de discussion virtuels et par la 










e. Plus de 56 ans





e. 21 ans et plus
4. Unité d’appartenance présentement
a. Urgence pédiatrique
b. Soins intensifs pédiatriques
c. Équipe volante sectorielle
d. Autre __________________________________
5. Quel est votre statut d’emploi
a. Temps plein




6. Quel est le niveau de scolarité le plus élevé que vous avez complété? 
a. Collégial (D.E.C. en soins infirmiers) 
b. Baccalauréat en sciences infirmières 
c. Certificat universitaire de premier cycle 
d. Certificat universitaire de deuxième ou troisième cycle 
e. Maîtrise (domaine) :       
f. Doctorat (domaine) :       
7. Avez-vous déjà suivi une activité de formation concernant le don d’organe? 
a. Oui  
b. Non (passez à la question 10) 
8. Sous quelle forme était cette formation? 
a. Lectures personnelles 
b. Cours 
c. Conférence 
d. Formation en milieu de travail 
e. Autre :         
 
Attitude envers le don d’organe 
 
9. En général, vous vous considérez : 
a. Pour le don d’organe en général 
b. Pour le don d’organe sauf en pédiatrie 
c. Contre le don d’organe en général 
10. Seriez-vous consentant au don d’un de vos organes de votre vivant? 
a. Oui 
b. Oui sous certaines conditions :       
           
c. Non  
11. Seriez-vous consentant au don d’organe d’un de vos proches lors de leur décès si il 
rencontre les critères? 
a. Oui 
b. Oui sous certaines conditions :       
           
c. Non 
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12. Seriez-vous consentant à donner un ou plusieurs organes, si rencontrez les critères, lors de
votre décès?
a. Oui
b. Oui sous certaines conditions :
c. Non
Intérêt et connaissances envers le don d’organe dans votre pratique. 
13. Avez-vous déjà prodigué des soins à un donneur d’organe potentiel pédiatrique?
a. Oui
b. Non
14. Si une situation se présentait lors de votre pratique clinique, seriez en mesure de
reconnaitre un donneur d’organe pédiatrique potentiel?
a. Oui
b. Non
15. Si un de vos patients entrait dans les critères d’un donneur d’organe potentiel, aviseriez-
vous Transplant-Québec ou un de ses représentants (infirmière ressource ou de liaison?
a. Oui (passez à la question 16)
b. Non (passez à la question 17)




17. Lequel ou lesquelles des éléments suivants décris, selon vous, votre rôle en tant
qu’infirmière dans le processus de don d’organe. Cochez les réponses appropriées.
a. Identifier un donneur potentiel et aviser Transplant-Québec ou la ressource de votre
établissement.
b. Prodiguer des soins au patient donneur potentiel.
c. Répondre aux questions de la famille et la soutenir continuellement
d. Expliquer à la famille le concept de mort cérébral
e. Assister aux rencontres entre la famille et le médecin
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18. Nommez cinq thèmes, en ordre de priorité, qui devraient selon vous être traités lors de 
l’activité de formation continue sur le don d’organe pédiatrique. 
           
           
           
           





Questionnaire sociodémographique, d’attitude et d’intérêts – experts/gestionnaires 
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Questionnaire de sociodémographique, d’attitude, d’intérêts et de connaissances pour les 
experts participants à l’étude. 
Pour les fins de l’étude, nous vous demandons de remplir ce questionnaire. Les résultats compilé 
des données servira à l’élaboration du questionnaire des groupes de discussion virtuels et par la 













g. Plus de 56 ans





e. 21 ans et plus
5. Unité d’appartenance présentement
a. Urgence pédiatrique





6. Quel est votre statut d’emploi 
a. Temps plein 
b. Temps partiel               Nombre de quart/ 2 semaines :   
c. Autre :          
   
7. Quel est votre niveau de scolarité le plus élevé que vous avez complété? 
a. Collégial (D.E.C. en soins infirmiers) 
b. Baccalauréat en sciences infirmières 
c. Certificat universitaire de premier cycle 
d. Certificat universitaire de deuxième ou troisième cycle 
e. Maîtrise (domaine) :       
f. Doctorat (domaine) :       
8. Avez-vous déjà prodigué une activité de formation concernant le don d’organe? 
a. Oui quand? (passez à la question 9) 
b. Non (passez à la question 10) 
9. Sous quelle forme était cette formation? 
a. Lectures personnelles 
b. Cours 
c. Conférence 
d. Formation en milieu de travail 
e. Autre :          
 
Attitude envers le don d’organe 
 
10. En général, vous vous considérez : 
a. Pour le don d’organe en général 
b. Pour le don d’organe sauf chez  la pédiatrie 
c. Contre le don d’organe en général 
11. Seriez-vous consentant au don d’un de vos organes de votre vivant? 
a. Oui 
b. Oui sous certaines conditions :       
           
c. Non  
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12. Seriez-vous consentant au don d’organe d’un de vos proches lors de leur décès s’il rencontre
les critères?
a. Oui
b. Oui sous certaines conditions :
c. Non
13. Seriez-vous consentant à donner un ou plusieurs organes, si rencontrez les critères, lors de
votre décès?
a. Oui
b. Oui sous certaines conditions :
c. Non
Rôle et implication des infirmières dans le processus de don d’organe 
14. Lequel ou lesquelles des éléments suivants décris, selon vous, le rôle d’une infirmière dans le
processus de don d’organe.
a. Identifier un donneur potentiel et aviser Transplant-Québec ou la ressource de votre
établissement.
b. Prodiguer des soins au patient donneur potentiel.
c. Répondre aux questions de la famille et la soutenir continuellement
d. Expliquer à la famille le concept de mort cérébral
e. Assister aux rencontres entre la famille et le médecin
15. Considériez-vous qu’une formation continue axée sur le processus de don d’organe
pédiatrique soit utile pour les infirmières en soins critiques?
a. Oui
b. Non
Expliquez pourquoi : 
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16. En général, comment décriez-vous  l’implication des infirmières que vous côtoyez lors d’une
situation de décès neurologique ou de don d’organe.
17. Nommez cinq thèmes, en ordre de priorité, qui devraient selon vous être traités lors de




Questionnaire de satisfaction de l’activité de formation continue 
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Questionnaire de satisfaction de l’activité de formation continue 
Ce questionnaire a pour but d’améliorer l’activité de formation continue auquel vous avez participé 
dans le cadre du projet de recherche. 
Veuillez indiquer votre niveau d’accord avec les éléments sous-mentionnés. 










Les objectifs à atteindre sont clairs 
La formation est bien structurée 
L’activité de formation répond aux 
besoins de formation exprimés 
Les modalités de formation facilitent 
l’apprentissage 
L’activité a augmenté mon intérêt 
envers le don d’organe pédiatrique 
L’activité a amélioré mes 
connaissances concernant mon rôle 
dans le processus de don d’organe. 
La durée de formation est adéquate 
L’activité de formation a amélioré mes 
connaissances envers le don d’organe 
pédiatrique 
Commentaires concernant la formation : 
ANNEXE E 









1. Quel est votre nom complet?
2. Quel est votre numéro de permis de l'OIIQ? (Demeurera confidentiel)





4) Aucun âge maximal





4) Dès la naissance
5. Selon vous, quel est le meilleur moment pour appeler Transplant-Québec?
1) Lorsque le diagnostic de décès neurologique est prononcé.
2) Lorsque le donneur potentiel est identifié.
3) Lorsque la famille le demande
4) En support lors des tests pour confirmer le décès neurologique.
5) Autre (commentez)
6. Quelle est la cause de refus de référence la plus courante pour le don d’organes ?
1) Décès neurologique non confirmé
2) Arrêt cardio-respiratoire
3) Refus d’un coroner
4) Refus de la famille




4) Aucune de ces réponses
8. Expliquez, dans vos propre mots, ce qu'est la mort cérébrale.
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9. Lequel de ces énoncés n’est pas un critère pour un donneur d’organes potentiel
pédiatrique. 
1) Patient intubé sous ventilation mécanique
2) Absence d’épisode d’arrêt cardiaque depuis le traumatisme
3) Atteinte neurologique grave
4) Patient de tout âge
10. Des tests en imagerie diagnostique sont obligatoires pour déterminer la mort
neurologique chez un patient pédiatrique. 
1) Vrai
2) Faux
11. Légalement, un seul médecin est nécessaire pour effectuer le DDN dans un contexte
de don d’organes. 
1) Vrai
2) Faux
12. A qui revient d’offrir l’opportunité du don d’organes Ã  la famille?
1) Le médecin traitant
2) L’infirmière
3) L’infirmière de Transplant-Québec
4) La personne la plus à l’aise pour l’offrir
5) Autre (inscrivez dans la boîte ci-dessous)
13. Expliquez quatre (4) répercussions physiologiques du décès neurologique.
14. Expliquez quel est, selon vous, le meilleur moment d'aborder la possibilité du don
d'organes avec la famille. 







1. Quel est votre nom complet?
2. Quel est votre numéro de permis de l'OIIQ? (Demeurera confidentiel)





5) Plus de 56 ans






5) 21 ans et plus
5. Quelle est votre unité d'appartenance?
1) Urgence pédiatrique
2) Soins intensifs pédiatriques
3) Équipe volante sectorielle
4) Autre (veuillez préciser) :





4) Aucun âge maximal





4) Dès la naissance
133 
8. Selon vous, quel est le meilleur moment pour appeler Transplant-Québec?
1) Lorsque le diagnostic de décès neurologique est prononcé.
2) Lorsque le donneur potentiel est identifié.
3) Lorsque la famille le demande
4) En support lors des tests pour confirmer le décès neurologique.
5) Autre (commentez)
9. Quelle est la cause de refus de référence la plus courante pour le don d’organes ?
1) Décès neurologique non confirmé
2) Arrêt cardio-respiratoire
3) Refus d’un coroner
4) Refus de la famille




4) Aucune de ces réponses
11. Expliquez, dans vos propre mots, ce qu'est la mort cérébrale.
12. Lequel de ces énoncés n’est pas un critère pour un donneur d’organes potentiel
pédiatrique. 
1) Patient intubé sous ventilation mécanique
2) Absence d’épisode d’arrêt cardiaque depuis le traumatisme
3) Atteinte neurologique grave
4) Patient de tout âge
13. Des tests en imagerie diagnostique sont obligatoires pour déterminer la mort
neurologique chez un patient pédiatrique. 
1) Vrai
2) Faux
14. Légalement, un seul médecin est nécessaire pour effectuer le DDN dans un contexte




15. A qui revient d’offrir l’opportunité du don d’organes Ã  la famille?
1) Le médecin traitant
2) L’infirmière
3) L’infirmière de Transplant-Québec
4) La personne la plus à l’aise pour l’offrir
5) Autre (inscrivez dans la boîte ci-dessous)
16. Expliquez quatre (4) répercussions physiologiques du décès neurologique.
17. Expliquez quel est, selon vous, le meilleur moment d'aborder la possibilité du don
d'organes avec la famille. 
18. Les réflexes spinaux ne perdurent pas après la mort neurologique
1) Vrai
2) Faux





Diagramme de flux de la recherche documentaire 
Recherche d’articles via les bases de données suivantes : Francis, Pascal, Medline, Cinahl, 
Psychindex, Pubmed et Google Scholar/1990-2015.  
n=347 
Les mots clés utilisés  étaient : gold standard, organ donation, nurses, health professional, 
pediatric, training, education, attitude, infant, adolescent, need assessment, intensive care, 
accident and emergency et des combinaisons de ces termes 
  Rejetés car non pertinents/doublons 
       n=271       
Analyse de résumés 
n=76 
  Rejetés (n=67) 
-Domaine non en lien  
avec les sciences infirmières (n=51) 
-Traitements (n=2) 
-Patients ayant reçus une greffe (n=12) 
- Éducation en formation initiale (n=2) 
Analyse d’articles 
n=9 
